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ANOTACE

Bakalaiska prace se zabyva prioritami v péfi o nemocné S Alzheimerovou chorobou
z pohledu pecujicich. Je rozdélena na ¢ast teoretickou a €ast vyzkumnou. Teoretickd Cast
obecné popisuje problematiku Alzheimerovy choroby a také specifika péce o takto
nemocné V domacim prostfedi. Vyzkumna cast je vénovana kvalitativnimu vyzkumu, ve
kterém je pozornost zaméfena na pecujici o nemocné s Alzheimerovou chorobou v domacim
prostiedi. Sledovany jsou jejich nazory, potieby a pocity. Cilem prace je zjistit, co je pro

pecujici o takto nemocné lidi v péci dulezité.
KLICOVA SLOVA
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TITLE

Priorities in the care of the client with Alzheimer’s dementia in a home ambience from

the perspective of caregivers

ANNOTATION

The bachelor thesis deals with the priorities in the care of patients with Alzheime’s disease.
Itis divided into a theoretical part and a research part. The theoretical part describes
Alzheimer’s disease in general, as well as the specifics of care for people ill like this
in the home ambience. The research part in devoted to qualitative research, whitch focuses
on the care of patients with Alzheimer’s disease in the home ambience. Their opinions, needs
and feelings are monitored. The aim of the work is to find out what is important for caregivers

of people ill like this.
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SEZNAM ZKRATEK A ZNACEK

ACH Alzheimerova choroba

AIDS Syndrom ziskaného selhani imunity (Acquired Immune Deficiency Syndrome)
BPSD behavioralni a psychologické ptiznaky demence

CT pocitacova tomografie

CALS Ceska alzheimerovské spole¢nost

CR Ceska republika

dg. diagnoza

DatScan scintigrafické zobrazeni dopaminovych transportért
DASH Dietay Approaches to Stop Hypartension

DM diabetes mellitus

fMRI funk¢ni magneticka rezonance

GDS Global Deterioration Scale

GPS Global Positioning System

HACH Hachinského ischemické skore

K¢ korun Ceskych

MMSE Mini-Mental State Eximination

MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci

NMDA N-methyl-D-aspartatové

PET pozitronova emisni tomografie

SPECT tomograficka scintigrafie (Single-Photon Computed Tomography)
ZTP zvIast téZce postizeny

ZTP/ P zvlast’ tézce postizeny/pruvodce



0 UVOD

Alzheimerova choroba je vazné onemocnéni, které je Vv soucasnosti stale nevylécitelné.
Clovéku, ktery onemocnél Alzheimerovou chorobou, se ze dne na den méni Zivot.
Vi, Ze bojuje s nemoci, nad kterou nemiize zvitézit, ktera neustale postupuje, a ktera ho dtive
nebo pozdéji naprosto zméni. Veédomosti, které ziskal béhem zivota, mizi pry¢. Pamét
se neustale zhorsuje. Cinnosti, které diive délal automaticky, nezvlada. Rodina, kterou
miloval, mu najednou pfipada cizi. S timto a s mnoha dalSimi vécmi se nemocny v prubéhu
nemoci musi vyrovnat. Casto se ale zapomina, Ze s timto v§im se musi vyrovnat i pedujici,

ktery se rozhodne pecovat o takto nemocného ¢lovéka v domécim prostiredi.

Pecujicim je vétSinou rodinny piislusnik, o to slozitéjsi pro n¢ho je pfijmout skutecnost,
ze ¢lovek, kterého miluje, je kvili této nemoci pln¢ odkazan na jeho péci a jeho osobnost
se vyrazné meéni. S postupem nemoci se naroky na péci zvySuji. Péfe je narocna fyzicky,
psychicky, casové i1 financné. Nemocni V pozdé€jsi fazi nemoci potiebuji kompletni péci
abyvaji casto podeziivavi, odmitavi, agresivni a pecujici je ten, kdo se se vSim musi

vyrovnat, trpélivé s nemocnym pracovat a nedavat sviij hnév a vycerpani najevo.

Prace se vénuje pravé pecujicim, protoze na jejich pocity a potieby se pftili§ pozornosti
nevztahuje. TéZko si dokazeme piedstavit, co pecujici prozivaji, presto se o jejich pocity malo
kdo zajima. Proto je tato prace zaméfena na to, jak pecujici vnimaji nemoc a narocnost péce
o0 takto nemocného ¢lovéka. Pecujici popisuji, co je pro né v péci o jejich blizkého dulezité,
co je trapi, co jim pomaha danou situaci zvladat, kde hledaji pomoc, a jak takto sloZitou
situaci zvladaji. PeCujici jsou S nemocnym téméf nepietrzité a maji malo Casu pro sebe.
Je vSak nutné, aby regenerovaly své sily a piedchdzeli, tak uplnému vycCerpéani. Jsou

to jen lidé a ne stroje na to se nesmi zapominat.

T

Teoreticka Cast obsahuje popis Alzheimerovy choroby, jeji pfiznaky, diagnostiku, 1é€bu. Jsou

zde popsana 1 jednotliva stddia nemoci a specifika péce pro né typicka.
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CILE PRACE

Hlavni cile:

Cil teoretické Casti:

Popsat problematiku Alzheimerovy choroby pomoci dostupnych literarnich a internetovych

zdroji.

Cil praktické ¢asti:

vvvvvv

Dildi cile:
1) Zjistit, jak pe€ujici vnimaji naro¢nost pé¢e o nemocného s ACH.
2) Zjistit, jaka je finan¢ni podpora nemocnych s ACH.
3) Zjistit, jak pecujici regeneruji své sily.
4) Zjistit povédomi pecujicich o respitni péci a jeji vyuzivani.
5) Zjistit spokojenost pecujicich s moznostmi, které jim nabizi stat.

6) Vytvoreni informacni brozury S moznostmi podpory pecujicich.
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1 TEORETICKA CAST

1.1 Demence

,,Demence je syndrom, ktery vznikl nasledkem onemocnéni mozku, obvykle chronického nebo
progresivniho charakteru. Dochdzi knaruseni vyssich korovych funkci, vcetné pameti,
mysleni, orientace, schopnosti veci, uceni usudku, pritom védomi neni zastrené. Zhorseni
uvedenych funkci je doprovazeno zhorsenim kontroly emoci, socidlniho chovani nebo

motivace “ (Pidrman, 2007, s. 9).

Jedna se o ziskanou poruchu neuropsychickych funkci. Nejvyraznéji byvaji posSkozeny
kognitivni funkce, avSak naruSeny jsou i dals$i funkce organismu. Funkce, které¢ jsou

poznamendny demenci, je mozné rozd¢lit do tii hlavnich skupin:

1) porucha kognitivni funkce,
2) ovlivnéni béznych ¢innosti denniho zivota,

3) naruseni chovani, emoci (Jirdk a kol., 2009, s. 11).

Diagn6zu demence nelze stanovit, pokud se u vySetfované osoby objevuje akutni zmatenost

nebo kvantitativni poruchy védomi (Mumenthaler, 2008, s. 115).

1.1.1 Déleni demenci
Je mnoho zpusobd, jak Ize demence rozdélit, ale nejcastéji se déli do nasledujicich dvou

skupin:

1) atroficko-degenerativni demence

2) symptomatické (sekundarni) demence

Atroficko - degenerativni demence jsou zpusobeny pievazné selektivni atrofii mozku, kterou
doprovazi dalsi patogenetické procesy. NejcastéjSim typem je Alzheimerova choroba, dale
se do této skupiny fadi demence s Lewyho télisky, demence u Parkinsonovy choroby
¢i Huntingtonova choroba (Raboch a kol., 2012, s. 171).

Symptomatické demence nezpiisobuji degenerativni procesy v mozku, ale rGzné druhy
systétmovych onemocnéni. Patfi sem demence podminéné ischemicko-vaskularné€, infekéne,

nadorové, potrazové a mnoho dalsich (Orel, 2012, s. 93).
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1.1.2 Rizikové faktory

Jednim z hlavnich rizikovych faktort pro vznik demence je vék. Neni ovSem jisté, jestli
je vék sam o sobé rizikovym faktorem nebo jestli pouze podporuje vznik jinych rizikovych
faktori s nim souvisejicich. Vznik ur€itych typi demence souvisi iS pohlavim jedince.
Alzheimerovou chorobou byvaji ¢astéji ohrozeny zeny a demenci cévniho ptivodu naopak trpi
Cast¢ji muzi. Dalsi faktor, podminujici vznik demence, je genetika. VétSina jedinca
s Downovym syndromem, ktefi dosdhnou dospélosti, onemocni ACH. Blizci ptibuzni
nemocnych s ACH maji tiikrat az Ctyfikrat vetsi pravdépodobnost, Zze onemocni, nez lidé

s negativni rodinnou anamnézou (Holmerova a kol., 2007, s. 12 — 14).

Dalsi faktory, které mohou zptsobit demenci, jsou naptiklad hypertenze (vysoky krevni tlak),
hypercholesterolémie (vysoka hladina cholesterolu), arterioskler6za, chronicky stres

(Orel., 2016, s. 144).

1.1.3 Konsenzus BPSD (Behavioralni a psychologické priznaky demence)
Hlavnim ukolem tohoto konceptu je obsahnout velky pocet problémi, které mohou vzniknout

Vv 1é¢bé a v péci o nemocné postizené demenci. BPSD se dé€li na dvé skupiny:

1. behaviordlni symptomy - agitovanost, slovni & fyzickd agresivita, vykiikovani,
bloudeni,
2. psychologické (psychiatrické) symptomy - izkost, deprese, apatie, podeziravost,

halucinace, emocni labilita (Pidrman, Kolibas, 2005, s. 19 — 20).

1.1.4 Epidemiologie demenci

Obyvatelstvo v Ceské republice starne a vyskyt demenci v nasi populaci nartista. Tento fakt
dokazuji provedené vyzkumy:

Pramérny vék obyvatelstva byl k 1. 1. 2013 41,3 let (Cesky statisticky ufad, 2014).

V tomto roce bylo 1é¢eno v souvislosti s ACH celkem 29 352 pacienti (VSeobecna zdravotni
pojistovna Ceské republiky, 2016).

Primémy vék se k1. 1. 2015 zvysil na 41,7 let a také vyskyt demenci vzrostl (Cesky
statisticky urad, 2016).

V tomto roce bylo s ACH 1é¢eno celkem 35 862 pacientt (VSeobecna zdravotni pojistovna
Ceské republiky, 2016).
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1.2 Alzheimerova choroba

Vroce 1902 bylo Aloisem Alzheimerem popsano onemocnéni s rychlym pribéhem
postihujici pfevazné zeny. Klinicky se vyznacovalo rychle postupujici demenci. V roce 1910

byl pro toto onemocnéni pouzit nazev Alzheimerova choroba (Dusek a kol. 2010 s. 180).

Alzheimerova choroba je zdvazné onemocnéni, které zpiisobuje ubytek neuronti. To vede
k mozkové atrofii a nasledné vznika syndrom demence. Vice nez polovina piipadd demence
je zpusobeno pravé Alzheimerovou chorobou v jeji Cisté forme. Dale se také vyskytuje
ve smiSené formé spolu s dalS§imi chorobami, napiiklad alzheimerovsko - vaskularni forma

demence (Jirdk a kol., 2009, s. 29).

Prvnimi pfiznaky Alzheimerovy choroby byvaji poruchy paméti, a to v oblasti vstipivosti
novych pamétovych obsahil. "Nemocni zapominaji pojmy, jména, trpi poruchami pozornosti.
Tyto pfiznaky vétSinou nemocny bagatelizuje a v§ima si jich pfevazné rodina nemocného.
V pozd¢jsi fazi dochdzi k porucham v oblasti behaviordlni a psychologické, to znamena,
ze U nemocnych dochazi k vyraznym zménam chovani a emotivity (Raboch a kol., 2012,
s. 172).

V terminalnim stadiu demence zptsobené Alzheimerovou chorobou dochazi jiz kK aplné
degradaci osobnosti. U nemocnych se projevuje kompletni dezorientace, rozsahlé poruchy
chovani, porucha cyklu bdéni-spanek a mnoho dalSich poruch. Nemocny potiebuje v tomto

stadiu nemoci jiz kompletni ¢tyfiadvacetihodinovou péci (Orel, 2012, s. 94).

1.2.1 Genetické faktory v etiologii Alzheimerovy choroby

U menSi ¢asti nemocnych s ACH se vyskytuje choroba familiarné. Z tohoto diivodu se hledaji
genetické faktory onemocnéni. U nékterych nemocnych je prokazatelny geneticky defekt
bilkovinného prekurzoru na chromosomu 21. Tento defekt muze s ostatnimi faktory

zpiisobovat senilni (amyloidové) plaky, které jsou typickym nélezem u pacienti s ACH

(Silbernagl, Lang, 2012, s. 370).

Provadi se vyzkum 1 dalSich mutaci. Dale existuji genetické faktory jako rizikové faktory
vzniku ACH. Vyznamné jsou tzv. genetické polymorfizmy. To znamen4, Ze jedna geneticky
zakddovand bilkovina se mize vyskytnout v nékolika formach, které jsou od sebe minimélne

odlisné. Lisi se napiiklad nékterou z aminokyselin, ale jeji zakladni funkce zlstava u vSech
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forem zachovana. Takovou latkou je u ACH apolipoprotein E epsilon 4, bilkovina, ktera
pfenasi cholesterol. Forma epsilon 4 neni nezbytna ke vzniku ACH, ale u nemocnych ACH

se vyskytuje mnohem castéji nez U ostatnich lidi (Jirak a kol., 2009, s. 31).

1.2.2 Patogeneze Alzheimerovy choroby

Zmény probihajici v mozku pii ACH Ize rozdélit na makroskopické a mikroskopické.
Makroskopické zmény se vyznacuji ztencenim mozkové kiry, rozsifenymi sulky a rozsifenim
temporalnich rohi postrannich komor. Mikroskopicky je mozné rozlisit zmény extracelularni
a intracelularni. Nejvyznamnéjs§i extracelularni zménou je ukladani beta-amyloidu. Takto
ulozena depozita beta-amyloidu tvoii shluky, kolem nichz vznikaji neurodegenerativni
procesy a nasledn¢ apoptéza (bunéfna smrt) neuronti. Tento proces vytvari takzvané
Alzheimerovské plaky. Plati, ze ¢im vice plakd je vytvoreno, tim vétsi je funkeni postizeni,
tedy zavaznost demence. Nejzavaznéjsi intracelularni zménou je degenerace TAU proteinu.
TAU protein je bilkovina spojend s neurondlnimi vldkny. Fosforylace mikrotubuldt TAU
proteinu zpusobi, Ze dojde ke zkraceni vldkna, a to se projevi ztratou jejich funkce a tvorbou
neuronalnich klubek — tangles. Tento proces vede Kk zaniku takto postiZzenych

neuront a K jejich apoptdze (Pidrman, 2007, s. 42).

1.2.3 Klinicky obraz Alzheimerovy choroby

Rozlisuji se dva podtypy ACH. Forma s Casnym zacitkem a forma s pozdnim zacatkem.
U ACH s ¢asnym zacatkem se piiznaky choroby projevuji jiz pfed 65. rokem Zivota. Timto
typem ACH byvaji Cast&ji postizeni pacienti s familiarnim vyskytem a demence u nich
progreduje rychleji. Vé&tsina nemocnych ACH s pozdnim zacatkem naopak trpi takzvanou
sporadickou formou ACH, to znamend, Ze nebyva geneticky podminéna. Klinické projevy

choroby jsou v obou formach stejné (Raboch a kol., 2012, s. 173).

Demence pii ACH vznikd nenapadné a plizivé, priabéh byva plynuly bez vétsSich vykyvi
v kratkych casovych intervalech. Projevuje se vypadky kratkodobé paméti, nedbalosti
pti béznych ukonech (oblékéani, hygiena), zmatenosti (Silbernagl, Lang, 2012, s. 370).
S postupem nemoci se piiznaky prohlubuji a rozsifuji. Prohlubuje se zapominani a pfichézeji
zmény chovani a emocionality. Objevuji se poruchy mysleni, orientace, u nemocnych

se mohou vyskytovat bludy, pfipadné halucinace. Nemocni maji problémy s béznymi
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problémy i ¢innosti jako je hygiena, oblékani, stolovani a nastupuje casové-prostorova
dezorientace. ACH se ale nevyznacuje poruchami chiize, jako je to naptiklad u Parkinsonovy

choroby (Hosék a kol., 2015, s. 119 — 123).

V termindlnim stddiu je zfejmy absolutni rozpad osobnosti. Timto procesem nemocny
naprosto ztraci svou nezavislost. Smrt nastava za 7 — 10 let po urCeni diagnézy obvykle
na interkurentni onemocnéni jako je napiiklad bronchopneumonie. Zakladni pfi¢inou smrti

je vak ACH (Seidl, 2015, s. 294).

1.2.4 Stadia Alzheimerovy choroby

Alzheimerovu chorobu je mozné rozd¢lit do tii stadii dle rozsahu demence:

1) lehké stadium ACH
2) stfedni stadium ACH
3) tézké stadium ACH

V lehkém stadiu se ACH projevuje prevazné poruchou kognitivnich funkei. Pfiznaky na sobé
pozoruje nejen sdm nemocny, ale 1ze je jiz métit psychologickymi metodami. Kromé poruch
kognitivnich funkci se vtomto stddiu nemoci mohou objevit problémy s vykonavanim

co nemoc zpusobuje a co ho ¢eka do budoucna.

Ve stfednim stadiu nemoci se prohlubuji poruchy kognitivnich funkci. Nemocny zac¢ina mit
problémy s vykonavanim béZznych dennich ¢innosti, ztraci piehled o prib&hu nemoci a mohou
se zacit projevovat behaviordlni a emociondlni poruchy. Rozsah pfiznakli je u kazdého

nemocného individualni (Raboch a kol., 2012, s. 173 — 174).

V tézkém stadiu ACH jsou kognitivni funkce natolik postizeny, Ze nemocny nepoznava svoji
rodinu, své okoli a jsou velmi zmateni. Neorientuji se v ¢ase ani prostoru, nezvladaji bézné
denni ¢innosti. Nemocni byvaji ¢asto inkontinentni, imobilni, mivaji problémy s polykanim.

Nemocni proto potiebuji kompletni celodenni pééi (Mlynkova, 2011 s. 147 — 148).

1.2.5 Diagnostika Alzheimerovy choroby
Diagnostika ACH je slozity proces a zahrnuje nckolik fazi. Zikladem je neurologické

a specializované gerontopsychiatrické vysetieni. Dulezity je odbér anamnézy. Zjistuje
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se, jaké ma nemocny piiznaky, kdy se poprvé objevily, jaka je rodinnd anamnéza nemocného,
je nutné se zeptat na zmény chovani, logické uvazovani, poruchy spanku, a tak dale. Dal$im
krokem v diagnostice ACH je urceni poruch kognitivnich funkci. K jejich hodnoceni slouzi
kognitivni $kaly Mini-Mental State Eximination (MMSE) a Brief Cognitive Rating Scale.
K odliseni ACH od vaskularni demence slouzi Hachinského ischemické skore (HACH).

K urceni stadia demence se pouziva skala GDS (Lukas a kol., 2014, s. 167).

U nemocného se dale provadéji podrobné laboratorni testy a vysetfeni likvoru, z divodu
diferencialni diagnostiky. Pro ur¢eni diagn6zy ACH jsou téz potfebna strukturalni a funkcni
vySetieni mozku. Mezi strukturalni vySetfeni mozku patfi CT a magneticka rezonance mozku.
Pomoci téchto zobrazovacich metod se zjiStuji strukturdlni zmény probihajici na mozku.
Funkéni vySetfeni mozku hodnoti okrsky hypoperfuze (hypometabolismu) mozkové tkané,
coz slouzi k diferenciaci jednotlivych demenci. Mezi tato vySetieni patii PET, SPECT,
DatScan, fMRI. Pro diagnostiku ACH byla vynalezena specialni radiofarmaka, ktera se vazi
na okrsky se zvySenou denzitou patologického beta-amyloidu a to substance Pittsburska a San

Francisco. Po jejich podani se provadi vySetifeni PET (Luzny, 2012, s. 48 — 49).

Diagnéza ACH neni nikdy stoprocentni, ACH lze s jistotou ur¢it pouze pomoci mozkové
biopsie post mortem, v praxi se proto uvadi diagnéza jako ,,pravdépodobna® nebo ,,mozna‘
(Lukas, 2014, s. 167).

1.2.6 Prevence Alzheimerovy choroby

Dusevni zdravi ovliviiuje mnoho faktorti, a moznosti, jak duSevni zdravi ovlivnit, je také
velké mnozstvi. UrCitou roli pro prevenci onemocnéni demenci hraji stravovaci navyky,
pravidelny pohyb. Doporufenymi aktivitami jsou napiiklad pé&Si turistika, plavani a jizda
na kole, tvurci konicky. Kontakt s ostatnimi lidmi je také dulezitym prvkem prevence. Pobyt
ve spole¢nosti jinych lidi totiZ trénuje emo¢ni centra, kratkodobou pamét’ i schopnost vnimat
a mozek nam proto pracuje naplno. K rozvoji demence mohou pfispét 1 n€kterd chronicka
onemocnéni (hypertenze, zvysené hodnoty cholesterolu, deprese, DM), ktera je nutné 1é¢it
(Ehrenfreuchter, 2015, s. 26 — 33).

K 1é¢bé hypertenze vyznamné piispéla doktorka Heidi Wengreenova, ktera sestavila dietu
na snizeni krevniho tlaku. Tato dieta se nazyva zkratkou DASH a také vyrazné podporuje

pamét’. Podle studii doktorky Wengreenové bylo prokazano, Ze u lidi, kteti dietu dodrzovali,
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pamét’ sldbla nejpomaleji. Naopak u lidi, ktefi tuto dietu nedodrzeli, bylo zhorSeni paméti

nejvyrazngjsi (Carper, 2011, s. 98).

1.2.7 Terapie Alzheimerovy choroby

Doposud neexistuje zptsob, jak ACH vylécit, existuji ale 1€ky, které dokéazi zpomalit pritbéh
ACH. V praxi se pouzivaji dvé skupiny latek pro zpomaleni priabéhu nemoci. Do prvni
skupiny patii centralné¢ pusobici inhibitory acetylcholinesterazy, které zlepSuji
acetylcholinergni transmisi blokaci enzymd odbouravajicich acetylcholin. Mezi jejich
zastupce patii donepezil, rivastigmin a galantamin. Léky jsou urceny pro lécbu lehké
az stfedné tézké demence, avsak pozd¢jsi vyzkumy prokazaly zpomaleni rozvoje symptomi
aovlivnéni chovani 1 emoci ve vSech stadiich onemocnéni. Jsou z vétsi ¢asti hrazeny
zdravotni pojistovnou, podminkou je vSak hodnota testu MMSE, kterd musi byt v rozmezi

25 — 13 bodu (Sheardova a kol., 2007).

Druhé skupina 1€kl je zastoupena slabymi antagonisty NMDA receptort. SniZuji nadmérny
influx kalcia do neuronti, ¢imz zaroven snizuji apoptotické udalosti. Zlepsuji mechanismus
dlouhodobé potenciace, Zastupcem NMDA antagonistli je memantin, ktery ¢astecné brani
degradaci tau-proteinu. UZivani memantinu je indikovano ve stfednim az tézkém stadiu

nemoci (Fisar a kol., 2009, s. 307).

Dalsim medikamentem, ktery vykazuje urCity ucinek na zpomaleni prubéhu ACH, jsou
extrakty z Ginko biloba. U Zadnych jinych farmak doposud nebyla prokdzana dostatecna
ucinnost. Dtlezitd je vSak 1 aktivizace nemocného a symptomatickd 1écba. Pouzivaji
se naptiklad antipsychotika a antidepresiva, ktera jsou potfebna pii vyskytu behavioralnich
a psychologickych ptiznaki demence (Raboch a kol., 2012, s. 177).

1.3 Ceska alzheimerovska spole¢nost

Alzheimer Society of Canada byla prvni alzheimerovskou spole¢nosti ve svété. AZ v roce
1997, dvacet let po jejim vzniku, byla zalozena Ceska alzheimerovska spole¢nost sidlici
v Gerontologickém centru v prazskych Kobylisich. Duvodem jejiho zaloZeni byl fakt,
7e problematice ACH se do této doby v Ceské republice nevénovalo dostatek pozornosti.
CASL béhem jejiho dosavadniho ptisobeni zaznamenala spoustu Uspéchil. Jednim z nich

je zatazeni kognitiv do thrady z vefejného zdravotniho pojisténi a to od roku 2002. Dnes
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je CASL jiz respektovanym ¢lenem mezinarodnich organizaci Alzheimer Europe

a Alzheimer’s Disease International, s kterymi spolupracuje (Jirak a kol., 2009, s. 101).

CASL ma celkem dvacet pét kontaktnich mist po celé Ceské republice. Patii mezi né zatizeni
statni i nestatni, zdravotnicka i socialni. Prioritou téchto zatizeni je poskytovat kvalitni sluzby
pro osoby postizené demenci a podpofit jejich rodinu. Kvalita zafizeni podilejicich
se napomoci lidem s demenci je zarudena certifikatem CASL, ktery musi kazdé kontaktni

misto ziskat, aby mohlo svoji ¢innost provozovat (Ceska alzheimerovska spole¢nost, 2015).

1.3.1 Cinnost CASL
CASL nabizi socialni sluzby pro podporu nejen nemocnych, ale i pecujicich. Poskytuje

dva druhy socialnich sluzeb, a to konzultace a respitni pé¢i v domacnosti.

Konzultace se poradaji formou individualni a formou svépomocnych skupin. Individualni
konzultace slouzi ptevazné k ziskani zakladnich informaci o ACH. Mezi svépomocné skupiny
patti Caj o paté a Toulky paméti a dusi. Caj o paté, je skupina, ve které se setkavaji rodinni
pfislusnici, kteti peCuji o nemocného ACH. Kazdy z pecujicich zde ma moznost sdilet
s ostatnimi cokoliv, co se tyké jeho zkusenosti v pé&i o nemocného s ACH. Casto jsou na tato
setkani zvani i odbornici zabyvajici se problematikou ACH. Toulky pamé&ti a dusi je skupina
urcena lidem v pocinajici fazi demence. Pomaha jim vyrovnavat se s pfiznaky i prubéhem

nemoci.

Respitni péce, zajisténa CASL, ma za kol zajistit pé&i o nemocného v jeho domacnosti, kdyz
se 0 ného nema moznost postarat pecujici. Dlivodem muze byt nutnost odpocinku ¢i zatizeni
si potiebnych véci naptiklad na Gfad€. Respitni péce zahrnuje dopomoc pii béZnych tkonech
béhem dne, aktivizacni cviceni, terapeutické cinnosti i pomoc pii uplatiovani prav
a obstaravani osobnich zalezitosti. CASL v respitni pédi nezajistuje oSetfovatelské tkony

a uklid domacnosti a je k dispozici pouze v Praze (Ceské alzheimerovska spoleénost, 2015).

K dalsim aktivitim CALS patii vydavani informaénich materialti a étvrtletnik Vazka, jehoz
prvni Cislo bylo vyddno v kvétnu 2009. Informacni materidly jsou vydavany nejen
pro nemocné s ACH a jejich rodiny, ale také pro laickou vefejnost. Snahou je podat co nejvice
informaci a nasledné p¥ispét ke vEasné diagnostice nemoci. CALS ma4 také podil na piipravé

a vydani sady pomtcek ,,Cvicte sviij mozek®, ktery slouzi pro trénink kognitivnich funkci
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U nemocnych s pocinajici fazi demence a ,,Sady pro kognitivni trénink“ u nemocnych
s pokrocilou fazi demence. CASL téZ poiada piednasky a kurzy, zaméfené na rizné skupiny
lidi, na pracovniky ve zdravotnictvi, rodinné piislusniky, studenty. Poradani téchto
vzdélavacich akei se potada diky programu Zdravé starnuti Ministerstva zdravotnictvi CR

(Jirak a kol., 2009, s. 102 — 103).

1.4 Péce o pacienta s Alzheimerovou chorobou v domacim prostiedi
Péce o nemocného s ACH je velmi slozitd a zodpovédna Cinnost. Pro zahdjeni spravné péce
je nutné védét, v jakém stadiu nemoci se nemocny momentalné nachazi. ACH se stale vyviji

a pecujici musi reagovat na zmény stavu nemocného (Petr, Markova, 2014, s. 255).

1.4.1 Péce v lehkém stadiu nemoci

Zprava o onemocnéni ACH zméni Zivot nejen nemocnému, ale i ¢lovéku, ktery o né¢ho bude
pecovat. Pro nemocného a jeho rodinu je nejtézsi smifit se S faktem, ze ACH je nemoc, ktera
se neda 1é¢it a stale progreduje. Je nutné, aby pecujici ziskal informace o této nemoci a mohl
tak nemocnému poskytnout kvalitni pééi. Pé¢e o nemocného s ACH je velmi naro¢na. Rodina
hraje v pocatcich nemoci vyznamnou roli. Nemocny s ACH, se za¢ina vice uzavirat do sebe,
proto je dulezita empatie ze strany pecovatele. Ta poméaha pecujicim vycitit, co nemocny
pottebuje. Dulezité také je, aby nemocny S ACH stale udrzoval kontakt slidmi, ktefi

ho pfijimaji takového, jaky je. Bude se citit v kKolektivu stale rovnocennym spole¢nikem,

neztrati sebevédomi a uvidi, ze ho jeho blizci neopustili (Ondriova a kol., 2014).

Dalsim dulezitym krokem, v rané fazi nemoci, je udrzet v nemocném pocit, Ze ma véci
pod kontrolou a nesmi ztratit pocit bezpeéi. V této fazi nemoci si ¢lovék postizeny demenci
své narustajici deficity plné¢ uv€domuje. Vyvoldvaji v ném stud a frustraci, coZ mize vést
ke vzniku deprese. PeCujici by tedy nemél zbyteéné na nedostatky upozornovat, a naopak
by se mél snaZit, co nejvice nemocného zapojit do b&znych &innosti kazdého dne. Clovék
trpici demenci nedokaze své pocity dostate¢né ovladat a mohou vyustit az v agresivni jednani.
Agrese vznikd mnohdy v uzkostnych situacich a svymi reakcemi pak nemocny upozoriuje
na pocity beznadégje, bolesti nebo nadmérné naroky, které jsou na ného kladeny. Je nutné

hledat pfi¢inu, ktera tento strach spousti, aby bylo mozné konfliktu v budoucnu piedchazet

(Ehrenfreuchter, 2015, s. 73 — 75).
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V tomto stadiu nemoci je jiz zasaZena kratkodoba pamét a nemocny se Casto opakuje.
Nemocny také zacind mit problémy s béznymi aktivitami a orientaci, peCujici tedy musi
nemocnému zajistit bezpeci. Nemocny by nem¢l domov opoustét bez dohledu druhé osoby.
Doporucuje se téz dohlizet na domaci spotiebiCe, aby se piedeSlo pifipadnym nehodam
(naptiklad pozar). Dale se zhorSuje chlize a pohyblivost nemocného, je vhodné provézt v byté
rizné Upravy: odstranit prahy, koberecky, naistalovat madla do koupelny a dalsi (Mlynkova,

2011, s. 144).

Pomoci vyrovnat se s nové nastalou situaci mohou nemocnému i jeho pecujicim zkusSenosti
lidi, ktefi se jiz s ACH setkali. Vhodné je vyhledat pomoc CASL, ktera pomaha pelujicim
s planovanim spravné péce a nemocnym poskytuje potiebnou aktivizaci (Ehrenfreuchter,
2015, s. 75).

1.4.2 Péce ve stiednim stadiu nemoci

Jak rychle demence postupuje, a které schopnosti ziistanou jen zachovany déle, je u kazdého
nemocného individudlni. Nemocny ma tendence odmitat Cinnosti, které po ném pecujici
vyzaduje. Pecujici by nemél dé€lat nic proti viili nemocnému. Je mozné zkusit ¢innost vykonat
po uplynuti ur¢ité doby. Nemocny to nedéla naschval, je to pouze projev jeho nemoci
(Mlynkova, 2011, s. 146).

K tomu, aby nemocny mohl zvladat tkoly, které diive provadél automaticky, jsou v tomto
stadiu nemoci potieba jednoznac¢né a jednoduché pokyny. Pecujici mize byt pii béznych
¢innostech napomocen a zaroven zachovat samostatnost nemocného. Napiiklad pii oblékani
tim, Ze pred n& vysklada jednotlivé kusy odévu a pojmenuje kazdy znich nebo
mu je ve spravném porfadi podava a ptipoji kratké vysvétleni. Nemocni Ip&ji nasvém
obleceni. Cht&ji nosit stile stejné kusy obleceni i pfesto, Ze uz jsou Spinavé. Maji radi
stereotyp, novych véci se boji. PeCovatelé mohou udrzet klid nemocného tim, ze nakoupi
obleceni nebo lozni pradlo dvakrat. Pii hygiené je mozné pouzit stejnou taktiku. Zde vSak

muze byt problémem stud nemocného (Ehrenfreuchter, 2015, s. 96 — 100).

S postupujici demenci pfichdzi nemocny také o své vyjadfovaci schopnosti a piestava
rozumé&t vyznamu slov. To vSak neznamena, Ze pe€ujici pfestane s nemocnym komunikovat.
Ukolem pecovatele je udrzet komunikac¢ni schopnosti co nejdéle. Pomahd naptiklad

povzbuzeni nemocného k vypravéni o vécech, které ho zajimaji (Mlynkova, 2011, s. 146).
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Je vhodné pokladat otazky, které ho motivuji k vypravéni. Nemocny se vyjadiuje pomalu
a zapomind ncktera slova. I pfesto, ze tok hovoru vazne, neni tfeba hned skdkat nemocnému
do teci a doplnovat za né¢ho véty. Je totiz mozné, Ze m¢l na mysli néco jiného nebo se vlivem
netrpélivosti pecujiciho citi pod tlakem. Po urcité chvili mize peCovatel navrhnout slovo,
které by se do vypravéni hodilo, a zeptat se, jestli chtél nemocny fici pravé tohle

(Ehrenfreuchter, 2015, s. 75 — 76).

Hlavnim cilem péce ve stfednim stadiu ACH je co nejdéle udrzet samostatnost nemocného

a snazit se co nejvice omezit ztratu paméti vhodnou aktivizaci (Bragdon, Gamon, 2009, s. 68).

1.4.3 Péce v tézkém stadiu nemoci

V tézkém stadiu ACH je nemocny pln€¢ odkézan na péc¢i druhé osoby. PéCe je nepfetrzitd
a velmi naro¢nd. Nemocny byva Casto inkontinentni a mnohdy i imobilni. Pecujici tedy
nemocnému poskytuje komplexni oSetiovatelskou péci (Mlynkova, 2011, s. 147).
Komunikace s nemocnym je také velmi obtizna, a proto je t€Zké odhadnout, do jaké miry
nemocny tématu rozumi. Velké problémy pii komunikaci jsou zdrojem frustrace jak
pro pecujici, tak pro nemocného. Pecujici by nemél vypravéni prerusit, i kdyz nemocny
na vypravéni nereaguje, protoze jeho hlas mlze byt nemocnému piijemny
a uklidiuje ho. Je dilezité hledat ijiné zpusoby dorozuméni. Pelujici by se mél snazit
rozpoznat neverbalni znaky komunikace. Odmitani ¢innosti muze Casto signalizovat strach
nebo bolest, proto je nutné byt pozorny ke vSem prvkim komunikace (Callone a kol., 2008,
s. 79 — 80).

V tézkém stadiu ACH je poSkozena 1 dlouhodoba pamét. Piesto je vSak stale mozné vyvolat

zbytky vzpominek pomoci fotografii a zvuku (Callone a kol., 2008, s. 80).

Pecujici musi byt pfipraven na vykyvy v chovani nemocného, jeho reakce mohou byt
proménlivé. Nemocny byva Casto neklidny a byva tak 1 v riziku padu (Mlynkova, 2011,
s. 147).

Psychicky naro¢né je pro pecujiciho fakt, Ze nemocny uzZ nemusi poznavat jeho a dalsi ¢leny
rodiny nebo bude rodinné ptislusniky oslovovat jinymi jmény. Musi se s tim vyrovnat, aby

naddle mohl nemocnému poskytovat kvalitni péci. Dilezit¢ je zachovani respektu

k nemocnému, ptesto, ze je zcela zavisly na péci svého rodinného piislusnika. Pecujici sice
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rozhoduje o vétsiné véci tykajicich se nemocného, ale stale by se mél snazit naslouchat

a sledovat piani nemocného (Callone a kol., 2008, s. 80 — 81).

1.5 Aktivizace nemocného s Alzheimerovou chorobou
Aktivizace u nemocnych sdemenci je dulezitym prvkem v jejich péci. Napomaha
co nejdelsimu zachovani jejich mozkovych funkci. Aktivizace by meéla byt provadéna

pravidelné a je nutné pouzivat predméty nemocnému diavérné¢ znamé (Wehner,

Schwinghammer, 2013, s. 22).

1.5.1 Kognitivni trénink

Kognitivni trénink muze byt uzitecny lidem s demenci v mirném a stiednim stadiu, vede
K procviceni paméti, aktivizaci a zabaveni. Ve fazi rozvinuté demence se vyuzivaji cviceni
zam¢eiena na dlouhodobou pamét, ktera zlstdva zachovana po relativné dlouhou dobu
nemoci. Takovym cvi¢enim muize byt naptiklad dopliovani ptislovi, dvojic a opakd (Jirdk

akol., 2009, s. 96).

1.5.2 Reminiscence
Reminiscence je metoda vyuzivajici vzpominek. Pecujici spolecné s nemocnym vzpomina

na véci, které byly pro nemocného diilezité a zasadni (Jirak a kol., 2009, s. 97).

Vhodné je pro kazdého nemocného s demenci vytvofit takzvany ,,memory box“. Jedna
se 0 krabici, do které pecujici ulozi véci typické pro Zivot nemocného, coZ v nemocném

vyvolava vzpominky a touhu vypravét (Mlynkova, 2011 s. 164).

1.5.3 Kinezioterapie a tanecni terapie

Kinezioterapie slouzi k procvi¢eni svali v téle, trénuje rovnovahu a je i prevenci
problémového chovani. Cviceni se provadi na zidlich i formou prochazek. Cviceni musi byt
prizptisobeno moznostem nemocného. Pohyb je mozné pojmout i formou tance, ktery
podporuje sousttedéni nemocného na jednotlivé kroky. Hudba pouzita pii tanci mé pozitivni

vliv na emoce a pomaha ke zklidnéni (Jirak a kol., 2009, s. 100).

1.5.4 Canisterapie
Pro canisterapii je sestaven specialni tym slozen z canisterapeuta a jeho psa. Pes je vyuzivan

jako spole¢nik pro podporu psychiky a motivace k télesné aktivité. Nemocny se psem
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komunikuje pomoci jednoduchych poveld, hladi si ho a dava mu pamlsky, coz miva pozitivni

dopad na jeho psychiku (Vaculova, 2013).

1.5.5 Arteterapie

Umeéni je velmi uklidnujici aktivitou pro nemocné s demenci. Jednou z aktivit je modelovani
Z hliny. Hlina je pfijemnym materidlem anemocny se Casto snazi svilj vytvor doladit
k dokonalosti a dochazi tak ke snizeni agrese. Dalsi aktivitou je prace s barvami. Barvy jsou
vhodné pro nemocné v pocatecnich fazich demence. Po dokonceni obrazku si o ném pecujici

s nemocnym povidaji a hodnoti (Vaculova, 2013).

1.6 Syndrom vyhoieni u pecujicich 0 nemocné s Alzheimerovou chorobou

Pojem syndrom vyhoteni (burnout) se rozsitil az v poloving 20. stoleti, kdy jej zacal pouZzivat
americky psycholog H. J. Freudenberger. Lze se snim setkat vSude, kde dochazi
k opakujicimu se kontaktu lidi, s feSenim riznych osobnich, zdravotnich, profesnich i jinych
problémi. Ve velké ¢asti pripadi se syndrom vyhoieni vaze na pracovni vykon. Postizeni
timto syndromem byvaji také Casto lidi pecujici o nemocného s tézkou chorobou (Syndrom-

vyhoreni.cz, 2006 — 2017).

wev

materidlem. Nejen, Ze je pro lidi pfirozené s postizenymi soucitit, ale spousta lidi se dokaze

do problému druhého vcitit natolik, Ze pfevezme ¢ast problému na sebe (Honzak, 2013, s. 55).

Kazdy pecujici si musi najit ¢as na odpocinek, nesmi obétovat nemocnému vSe. VéEtSina
pedujicich si mysli, ze kdyz nékdo zrodiny onemocni, vie ostatni musi stranou. Clovék
s demenci vSak potiebuje péci i n¢kolik let, je tedy potieba, aby pecujici nebyl na vSe sam,
jinak je riziko vzniku syndromu vyhoteni opravdu vysoké (Ehrenfreuchter, 2015, s. 180 —
181).

Existuje nékolik moznosti, jak syndromu vyhotfeni pfedchazet, naptiklad svéfit se svymi
starostmi nékomu blizkému nebo zacit navstévovat podplirné skupiny, dostatek odpocinku,
relaxace, kvalitni rodinné zazemi, supervize (Markova a kol., 2006, s. 92).

Lze vyuzit 1 sluZzby, které pomahaji v pé¢i o nemocného. Patii mezi né oblastni charita,

soukroma peCovatelskd sluzba, zafizeni pro denni péci, respitni péce, kurzy pro pecujici
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a dalsi. Pokud pecujici jiz péci o nemocného s ACH nezvlada, je tfeba pfemyslet nad Gstavni

péci (Ehrenfreuchter, 2015, s. 182).

1.6.1 Ustavni péce

Lidé postizeni demenci tézce snaseji zmény a Ipéji na prostiedi, ve kterém ziji. V t€zkém
stadiu nemoci vSak nemocny potiebuje nepietrzitou péci a pecovatelé ztad rodinnych
piislusniki dosahuji az na dno svych sil. Vhodnym feSenim je ustavni péce (Venglarova,

2007, s. 90).

O pfesunu nemocného do specializovaného zafizeni rozhoduje pecujici za piedpokladu,
ze vlastni notafem ovéienou plnou moc. Je vhodné o ni zazadat v pocatcich nemoci, nebot’
je zapotiebi i podpis nemocného. Pokud neni plnda moc sepsana, musi se pecujici obratit
na soud s zadosti o zahajeni fizeni o zpusobilosti k pravnim tkontiim. Nez je zahajeno soudni
fizeni, provadi se socialni Setfeni, n€kdy je potiebny i lékatrsky znalecky posudek. Pokud
je nemocny zbaven prav, je mu piidélen opatrovnik, kterym byva zpravidla pecujici.
Opatrovnik nasledné muze rozhodnout o umisténi nemocného do vybraného =zafizeni

(Ehrenfreuchter, 2015, s. 158 — 160).

Nejen nemocny je rozruSen z toho, Ze bude vytrhnut ze svého domaciho prostiedi, tato situace
zaséhne 1 pecujiciho. Je pro né té¢zké svého piibuzného umistit do zafizeni a navic neni lehké

najit zatizeni, které¢ vyhovuje jejich pfanim a naroktim (Venglafova, 2007, s. 90).

Nemocného je mozné umistit do domova seniort ¢1 lé¢ebny dlouhodob& nemocnych. Vétsina
téchto zatizeni ale dementni pacienty odmita. Nemaji totiz prostiedky K zajisténi kvalitni péce

a bezpec¢nosti nemocného (Ehrenfreuchter, 2015, s. 160 — 161).

Nejlepsi volbou pro pacienty s ACH jsou zatizeni se zvlastnim rezimem, kterd se specializuji
na péci o takto nemocné lidi. Rezim v téchto zafizenich je pfizptisoben specifickym potiebam
téchto osob. Personal dba na bezpec¢i nemocného, hygienu, stravu a provadi rizné aktivizaéni

¢innosti podporujici pamét’ (Zakon 108/2006 Sb.).

Naklady na domov se zvlastnim reZimem se pievazné hradi ze starobniho dichodu seniora,
pficemz ze zakona musi klientovi zlstat pro osobni potfebu nejméné patnact procent ptijmu.
Klienti majici ptiznan pfispévek na péci, nesméji tento piispévek pouzit na placeni ubytovani
a stravovani. Miize ho vSak pouzit na uhradu doplikovych sluzeb. Zbytek je vétSinou
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dopléacen rodinou. Mimoto je nutné pocitat s ¢astkami za dalsi sluzby poskytované zafizenim,
kam patii kadefnictvi, pedikura, kosmetika, inkontinentni pomicky, volnocasové aktivity

a podobné (Ehrenfreuchter, 2015, s. 161).

Uhrada za pobyt v zatizeni je riizna dle typu daného zafizeni. Zafizeni mohou byt statni nebo
soukromd. Maximalni cena, za ubytovani a stravu, je mésicné v domoveé pro seniory
¢1 domove se zvlastnim rezimem 10 800 K¢. Tato Castka je dana ze zakona pro vSechny statni
domovy. U soukromych zafizeni nejsou ceny pevné stanoveny a mohou byt tedy vyssi

(MPSV, 2013).

1.7 Davky socialni podpory

Péce o ¢loveka s ACH je naro¢na nejen psychicky a fyzicky, ale i finan¢né. S postupujici
demenci musi pecujici opustit zaméstnani, aby zajistil kompletni péfi o nemocného.
Se ztratou zaméstnani souvisi ztrata ptijmu, ktery pecujici na péci vyuzival. Je tedy nutné

si obstarat informace o piispévcich, na které ma pecujici narok (Ehrenfreuchter, 2015, s. 164).

1.7.1 Prispévek na péci

., PFispévek na péci je urcen osobam, které z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho
stavu potiebuji pomoc jiné fyzické osoby pri zvladani zdkladnich Zivotnich potreb v rozsahu
stanoveném stupném zavislosti podle zakona o socialnich sluzbach. Z poskytnutého prispévku
pak tyto osoby hradi pomoc, kterou jim miize dle jejich rozhodnuti poskytovat osoba blizka,
asistent socialni péce, registrovany poskytovatel socialnich sluzeb, détsky domov nebo
specialni liizkové zdravotnické zarizeni hospicového typu. “ Pravni aspekty ptispévku na péci

je mozné vyhledat v zakoné ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbéch.

Ptispévek na péci je vyplacen kazdy kalendaini mésic. Od 1. 8. 2016, kdy nabyva platnost
novela ¢. 189/2016 Sb., ktera méni zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, je vyse
ptispévku nasledujici (MPSV, 2016):
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Tabulka 1 Vyse piispévku na péci k 1. 8. 2016 (Zdroj: MPSV)

Stupen zavislosti osoby do 18 let véku | osoby starsi 18 let
stupen I (Iehka zévislost) 3300 K¢ 880 K¢
stupen II (stfedné tézka zavislost) 6 600 K¢ 4 400 K¢
stupeni 111 (t€zké zavislost) 9900 K¢ 8 800 K¢
stupeni [V (Gplna zavislost) 13 200 K¢ 13 200 K¢

Aby nemocny pfispévek ziskal, je potfeba vyplnit formuladf s zadosti o jeho piiznani.

Formuléf je mozné ziskat na krajské pobocce ufadu prace nebo na internetovych strankach

Ministerstva prace a socidlnich véci. Ve formulari pecujici vyplni své osobni udaje, tidaje

nemocného a informace o oSetiujicim I€kati. Mira zavislosti nemocného se ve formulafi

neuvadi a zjiSt'uje se az nasledné pomoci socidlniho Setieni, které provadi pfimo v domacnosti

nemocného pracovnik Gfadu prace. Dle §9 zédkona 108/2006 Sb. se Setfeni provadi v téchto

oblastech:

1) Mobilita (zvladat vstavani, usedani, chiize)

2) Orientace (orientovat se zrakem, sluchem, pomoci psychickych funkci)

3) Komunikace (dorozumeét se a porozumét — mluvenou reci i psanou zprdavou)

4) Stravovdni (stravu naporcovat, najist se a napit se, dodrzovat dietni rezim — dietu)

5) Oblékani a obouvdni (vybrat si obleceni a obuti, oblékat se, obouvat se, svlékat
se a zouvat se)

6) Télesna hygiena (umyvat si oblicej, ruce a celé télo, cesat se, péce o ustni hygienu)

7) Vykon fyziologické potieby (pouzivat WC, vyprdzdnit se, provést ocistu, pouzivat
hygienické pomiicky)

8) Péce o zdravi (dodrzovani stanoveného lécebného reZimu, oSetrovatelska opatieni)

9) Osobni aktivity (stanovit si a dodrzet denni rezim, zapojit se do aktivit odpovidajicich

veku)

10) Pé¢e o domdcnost (naklidat s penézi, obstarat si ndkup potravin, nosit bézné

predmeéty)

Okresni sprava socidlniho zabezpefeni nasledné ziskané informace vyhodnoti a ur¢i, jaky

stupen zavislosti bude nemocnému piiznan. Doklada se také posudek od 1€kate, v kterém jsou

obsazeny 1 zpravy od specialistli, které nemocny navstivil. Rozhodnuti o pfiznané vysi
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ptispévku ptijde po urcité dobé postou. Pokud nebude pecujici s vysledkem Setfeni spokojen,

je mozné se odvolat (Portal socialni péce ve mésté Brng, 2009).

Po pfiznani piispévku na péci je dalezité myslet na to, Ze ptispévek patii zavislé osobé a ne
pecujicimu, i kdyz s nim naklada. Ptispévek nelze vyuzit na tthradu ubytovani a stravovani
Vv zafizeni pro nemocné s demenci, vyuzit ho lze pouze na pokryti péce o nemocného. Pokud
se vyskytnou zmény v pééi, napiiklad je-li nemocny hospitalizovan, je nutno informovat trad
prace (Ehrenfreuchter, 2015, s. 164).

1.7.2 Piispévek na mobilitu

Nemocny s ACH, o které¢ho je peCovano doma, je pravidelné¢ dopravovan k Iékaii, pripadné
I na ¢ast dne do stacionare, pecujici tedy mize zazadat i o takzvany prispévek na mobilitu,
ktery ¢ini Ctyfi sta korun ¢eskych mési¢né a vyplaci se zpétné (Ehrenfreuchter, 2015, s. 165 —
166).

Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, ktera je urcena osobé starsi 1 roku:

1) ktera ma narok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P podle
pravidel od 1. 1. 2014,

2) ktera se opakované v kalendairnim mésici za uhradu dopravuje nebo je dopravovana,

3) které nejsou poskytovany pobytové socidlni sluzby podle zakona o socidlnich sluzbdach
v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory, v domové
se zvlastnim reZimem nebo ve zdravotnickém zarizeni ustavni péce,

4) z duvodu hodnych zviastniho zretele miize byt prispévek na mobilitu priznan i osobé,
které jsou poskytovany pobytové socialni sluzby uvedené v predchozi odradzce,

5) ndrok na vyplatu nendlezi za kalenddrni mésic, jestlize je opravnéné osobé po cely

tento kalendaini mésic poskytovana zdravotni péce v priitbéehu hospitalizace

Piispévek na péfi a ostatni davky pro osoby se zdravotnim postizenim jsou
stanoveny zakonem ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZenim
a 0 zmén¢ souvisejicich zakontl. Déle také vyhlaskou €. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych

ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim (MPSV, 2016).
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Pro ziskani pfispévku je potieba posudek o pohyblivosti po prostoru a schopnosti orientace.
Tyto schopnosti se posuzuji i u Setfeni pro ziskani ptispévku na péci, pokud byl tedy
nemocnému jiZ pfizndn piispévek na péci, neni posudek nutny (Ehrenfreuchter, 2015, s. 165 —
166).

1.7.3 Dlouhodobé oSetfovné

Dlouhodobé oSetfovné je prozatim neschvaleny navrh novely zakona ¢. 187/2006 Sb.,
0 nemocenském pojisténi ministryné prace a socidlnich véci Michaely Marksové. Jedna se
0 novou socialni davku, kterd zahrnuje az 90 kalendainich dni pracovniho volna s ndhradou
piijmil ve vysi 60% denniho vymétovaciho zakladu. Tato socidlni davka mé byt poskytovana
nemocensky pojisténé osobé¢, kterd nemiize chodit do zaméstnani z divodu péce o osobu
v domécim prostiedi. Pokud je nutné peCovat o nemocnou osobu i po uplynuti zminéné doby,
rodina se musi rozhodnout, jak péci nadale zajisti. Novela zdkona se stile projednava,
a pokud dojde ke schvaleni, nabyti G¢innosti se piedpokladd v pribéhu roku 2018 (MPSV,
2017)
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2 PRAKTICKA CAST
2.1 Vyzkumné otazky

1) Jak pecujici vnimaji péci o nemocného s ACH a jaké jsou jejich priority v péci?

2) Je pecujicim o nemocné s ACH vénovana dostate¢na pozornost, a jsou pecujici
spokojeni s prostiedky, které jim jsou poskytovany pro usnadnéni péce?

3) Je pecujicim o nemocné s ACH vénovana dostateCnad pozornost, a jsou pecujici
spokojeni s prostiedky, které jim jsou poskytovany pro usnadnéni péce?

4) Co by respondenttiim pomohlo v jejich péci?

2.2 Metodika vyzkumu

Pro danou problematiku byla zvolena forma kvalitativniho vyzkumu, prostfednictvim
rozhovoril. Kvalitativni vyzkum Ize popsat jako nematematicky analyticky postup. Napomaha
vyzkumnikovi k poznani Sir§iho kontextu jevl, které ho zajimaji, a jejich ziskavani
Vv ptirozenych podminkach respondenta. Kvalitativni vyzkum casto vyzdvihuje dynamické,
holistické a individualistické aspekty lidské ¢innosti a pfistupuje k obsahnuti téchto aspekta
Z jejich celostniho hlediska. Vzorek respondentli je maly, v kvalitativnim vyzkumu neni
dalezitd statistickd reprezentativnost. Cilem tohoto druhu vyzkumu je zdiiraznit dilezitou
ulohu lidské interpretace udalosti a zkuSenosti z prirozeného prostiedi respondenta

(Kutnohorska, 2009, s. 22 — 26).

Vyzkumnik hledd a analyzuje kterékoliv informace pfispivajici k osvétleni vyzkumnych
otazek a realizuje deduktivni a induktivni zavéry. Poznava nové lidi a pracuje s nimi ptimo

Vv terénu, kde se néco dé&je (Hendl. 2012, s. 48).

VétSina rozhovori byla realizovdna v neutralnim prostiedi, a to v kavarné ¢i restauraci, kterad
se nachdzela v blizkosti bydlist¢ respondenti. Jeden zrozhovort byl realizovan piimo
vV domacnosti respondenta. Prostfedi pro rozhovory bylo klidné a piijemné. VétSina
respondentll se o své t€Zké Zivotni situaci rozpovidala. Respondenti byli radi, Ze se né€kdo
zajima 1 o jejich problémy. Rozhovory byly nahravany na diktafon nebo byly vytvofeny opisy
rozhovort — néktefi respondenti si neptali byt nahravani. Tento nesouhlas pfikladdm nervozité

a slozité zivotni situaci. Néktefi respondenti se neubranili emocim, a diky tomu jsou ziskané
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rozhovory opravdovym pfinosem pro vSechny pecujici, ktefi si mysli, Ze jsou v takto tézké

situaci sami.

2.2.1 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvoii sedm pecujicich o nemocného s ACH v domacim prostredi, kteti byli
vybrani k vyzkumu na zéklad¢ kontaktovani pomoci diskuzniho fora, socialnich siti, ¢i osobni
znamosti. VSichni respondenti jsou Zzeny, které peCuji ¢i vnedavné dobé pecovaly

0 ¢lena rodiny s ACH.

2.2.2 Etika vyzkumu

Pted zahajenim sbéru dat je nutné od respondentli ziskat informovany souhlas s vyzkumem.
Tento souhlas muze byt aktivni €i pasivni. V tomto vyzkumu byl zajistén pasivni souhlas
od respondentek, ktery nevyzaduje jejich podpis. Pomoci této formy informovaného souhlasu

je zajisténa naprosta anonymita respondenttl (Hendl, 2012, s. 153).

Etika vyzkumu je zpracovdna vetickém kodexu Ministerstva Skolstvi, mladeze
a telovychovy, kde se taktéz uvadi, Ze podpis souhlasu neni nutny, pokud ma byt zachovéana

naprosta anonymita respondenta.

Pro mé respondenty je jejich rodinna situace velmi citlivym tématem a praly si zUstat

V anonymit€ a ja jejich ptani plné respektuji.

2.2.3 Sbér dat

Sbér dat byl provadén formou strukturovaného rozhovoru, ktery byl sestaven z otazek
vztahujicich se k dané problematice, a které umozni dosdhnout cili prace. Strukturovany
rozhovor se sklada z peclivé formulovanych otevienych otazek, na néz respondenti postupné
odpovidali. Pruznost zkoumani v kontextu situace je omezené&jsi nez pii pouziti jiného typu
rozhovori. Strukturovany rozhovor se pouzivd, pokud je tieba minimalizovat variaci otazek,
které jsou kladeny dotazovanému. Redukuje se tak pravdépodobnost, Ze ziskana data budou
zieteln¢ strukturné odliSna. Data ziskana pomoci tohoto typu rozhovoru se 1épe analyzuji,

protoze se jednotliva témata v piepisu rozhovoru snadnéji vyhledavaji (Hendl, 2012, s. 173).

Rozhovory byly realizovany od prosince 2016 do biezna 2017. Respondentky byly
seznameny S pribéhem a cilem vyzkumu. Kazdy z rozhovort probihal po dobu zhruba tficeti

minut a respondentky mély prostor pro vlastni dotazy k vyzkumu. Po ziskani informaci
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od respondentek byly audionahravky a opisy rozhovori piepsany pomoci programu Microsoft

Word 2013 do pisemné podoby a nasledné ptipraveny pro dalsi zpracovani.

2.2.4 Zpracovani dat — otevirené kédovani

Ziskana data jsou zpracovana metodou oteviené¢ho kddovani. Oteviené kodovani je zakladni
analyticky krok, ktery se provadi prvnim prichodem daty. Jedna se o ¢ast analyzy, ktera
se zabyvd oznaCovanim a kategorizaci pojmi po prostudovani dat. Béhem otevieného
kédovani jsou tidaje rozebrany na samostatné Casti a peclivé prostudovany. Porovnanim jsou
zjiStény podobnosti a rozdily. Tato faze vede k seznamu témat, jenzZ pomahéd vyzkumnikovi
vidét témata v celku. Vyzkumnik tento seznam postupné tiidi a organizuje. Oteviené
kodovani 1ze aplikovat riznym zptisobem. Zvolena alternativa kodovani zavisi na problému,
polozené otdzce nebo osobnim stylu. Kodovat 1ze podle slov, odstavce i podle celych textl
a pripadl, nesmi se vSak ztratit cil kodovani, kterym je tematické rozkryti textu (Hendl, 2012,
s. 247; Kutnohorska, 2009, s. 66). V této praci bylo kodovani aplikovano na jednotlivé
odstavce. Pomoci tohoto zplisobu zpracovani dat bylo mozné proniknout do problematiky
ACH z pohledu pecujicich a zjistit, jak pecujici na péci pohlizeji, co povazuji za dualezité

a Co postradaji.

2.3 Kategorie otevieného kédovani
Vysledkem oteviené¢ho kodovani je pét kategorii, které popisuji spoleéné zkusenosti s ACH

Vv rodiné€. Zde je ptehled jednotlivych kategorii:

1) Ptitomnost choroby a informace
2) Naroc¢nost a potieby v péci

3) Finanéni stranka péce

4) Volny ¢as a odpocinek

5) Sluzby pro pecujici
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2.3.1 Pritomnost choroby a informace

V této kategorii jsou zahrnuty odpovédi na nasledujici otazky rozhovoru:

1) Jaka byla Vase reakce na informaci, ze Vas rodinny pfislusnik onemocnél ACH?

2) Setkal/a jste se s ACH n¢kdy pied tim, neZz jste se zacal/a peCovat o Vaseho

piibuzného, nemocného touto chorobou?

3) Jakym zpusobem jste ziskaval/a informace 0 ACH?

Tabulka 2 Pritomnost choroby a informace o ni (Zdroj: autor)

Reakce na diagnézu Informace o ACH Kontakt s ACH pred
Respondentky v rodiné rada lidé se nemoci v rodiné
lékaf | urad .. | studium . .
zdravotnika zkuSenostmi
Respondentka . . .
e Sok x x x x setkala ne vSak osobné
Respondentka
P &2 sok, smutek x x x nesetkala
Respondentka| bezmoc, uleva, dg. x setkala - v roding,
¢.3 cekala soused
Respondentka
P ta smutek, dg. ¢ekala x x setkala - v rodiné
Respondentka L. .
&5 nevzpomina si x nesetkala, pouze slySela
Respondentka| dg. cekala, rodinna
. ) x x nesetkala
C.6 anamnéza
Respondentka
- 7 brala to jako fakt x x x x setkala - zdravotnik

Zjisténi, Zze n€kdo zrodiny onemocnél nevylécitelnou chorobou, budoucim pecujicim

naprosto zméni zivot a kazdy se s novou Zivotni situaci vyrovnava jinak. Reakce na tuto

informaci se tedy mohou do jisté miry lisit. Dvé z dotazovanych respondentek odpovédély,

ze jejich prvni reakce na vyi¢enou diagndzu byl Sok. Tti respondentky uvedly, ze diagnézu

ACH tudily, at uZz to bylo zdGvodu ptfedchozich zkuSenosti Snemoci v rodin€ nebo

s pfibyvajicimi ptiznaky nemoci. Jedna z respondentek si nevzpomina, jak reagovala, kdyz

se nemoc objevila, ale uvedla: (P5): ,,4si jsem to brala jen jako fakt, Ze je déda nemocny. Je to

nejspis zpiisobeno tim, Ze jsem o nemoci neméla dostatek informaci, myslela jsem si, Ze clovek

prosté jen zapomind, ale to, co vSechno tu nemoc jesté doprovazi, to jsem se spis dozvidala

‘

az Vv pribéhu téch nékolika let péce o dédu.
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Reakce jedné respondentky se zcela lisi od ostatnich. Ziejmé, je to vlivem pifedchozich
bohatych zkusenosti s nemocnymi s ACH. Respondentka uvedla: (P7): ,,Jsem zdravotnik,

takze veelku bez emoci. Brala jsem to tak, jak to je. Setkala jsem se jiz s mnoha lidmi s ACH.

Po zjisténi této vazné diagnodzy jsou pro pecujici dilezité informace. PecCujici potiebuji vedét,
jak se méni zivot nemocného S touto chorobou, kdy je nutné zacit o nemocného intenzivné
pecovat a co dand péce obnasi. Jistou vyhodu pecujicim piinasi predchozi zkusenost s ACH.
Tti respondentky uvedly, Ze se jiz v minulosti s nemoci setkaly. Dvé z nich maji pfedchozi
zkusenosti ptimo zrodiny a jedna ziskala své zkuSenosti ve zdravotnictvi. Dale dvé
respondentky uvedly, Ze jim nemoc nebyla zcela neznama, néco o ni zaslechly nebo cetly, ale

osobni zkuSenost nemély. A dvé respondentky zadnou pfedchozi zkuSenost s nemoci nem¢ély.

Informace o nemoci jsou velmi dilezité a je tieba vyhledat kvalitni zdroj, ktery pe€ujicim tyto
informace poskytne. K ziskavani informaci o problematice ACH byl u respondentek nejvice
vyuzivanym zdrojem internet. Tento zdroj informaci je pro respondenty jisté nejpohodIné;jsi,
informace mohou ziskavat z domova a na internetu existuji rizna diskuzni féra, kde je mozné
sdilet své zkuSenosti s ostatnimi lidmi, kterym mohou do budoucna velmi pomoci. Jedna
respondentka uvedla, Ze ji velmi pomohla pravé komunikace s lidmi po internetu.
Tti respondentky také uvedly, Ze se ziskanim informaci o ACH jim pomohl Iékaf, ktery
pecoval o jejich rodinného piislusnika. Vysvétlil jim problematiku nemoci a poradil jim, jak
dale maji postupovat. Jedna respondentka se vSak setkala i S neochotou lékafe dany problém
fesit, uvedla: (P3): ,,Obvodni lékar s nami problém resit nechtél, pouze nam asi mésic pred

babiccinou smrti doporucil hospitalizaci na LDN. *

Odborna literatura a zkuSenosti lidi s podobnou zivotni situaci byly také jednim ze zdroji
informaci, jedna respondentka hledala informace nésledovné: (P1): ,, Samoziejmeé z odbornych
knih, od lékaru, ale také od lidi, kteri maji s péci letité zkusenosti. Kazdou radu vitam a beru

¢

vazné. Snazim se to mné i matce co nejvice usnadnit, i kdyz je to velmi narocné.

Dvé respondentky maji vystudovanou zdravotnickou Skolu a uvedly, Ze informace, které

béhem studia ziskaly, byly velmi uzite¢né a ndgpomocné v péci o nemocného s ACH.
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2.3.2 Narocnost a potieby v péci

V této kategorii jsou zahrnuty odpovédi na nésledujici otazky rozhovoru:

1) Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naro¢né je o takového ¢loveéka pecovat?

2) Co pokladate za dulezité v péci o nemocného ACH, jaké jsou Vase priority v péci?

Tabulka 3 Naro¢nost a potieby v péc¢i (Zdroj: autor)

Subjektivni nahled pecujicich na péci

Respondentky Spoluprace v péci Dayehieks T Zasova Priority v péci
narocnost [ narocnost | narocnost

Respondentka iy _ spokojenost matky, co nejdéle

. v pédi se stfida se sestrou ano ano ano . L L

€1 pecovat o matku v domacim prostredi
Respondentka . AT neddvat babiéce najevo jeji nemoc, a

. pecuje spolu s matkou ano neuvadi ano . o

€.2 presto ji hlidat a nenechat samotnou
Respondentka| pecovala sama, babicka s co nejdéle pecovat o babicku v

. . ano ano neuvadi ;. L

¢.3 zemrela domdcim prostredi
Respondentka| pecovala s matkou, nyni s s travit s babic¢kou so nejvice ¢asu a

. ] L. ano zvlada zvlada - L, X i

c.4 Ustavni péce uzivat si kazdé chvile s ni
Respondentka v péci se stfida celd , .. | spokojenost dédecka, zajistit mu vse,

. . ] . ano ano neuvadi L

¢.5 rodina, nyni respitni péce co potrebuje
Respondentka v péci se stridd cela - spokojenost matky, nedat najevo

. ] ano ne neuvadi L,

C.6 rodina negativni emoce
Respondentka pecuje sama, nékdy Y s , .. |conejdéle pecovat o pfitelovu matku v

. L ano zvlada neuvadi L, R

¢.7 pomaha pritel domdcim prostfedi, distojné stafi

Péce o nemocného s ACH v domdacim prostiedi je velmi narocna. Pecujici musi byt
nemocnému neustale k dispozici, coz znamena ztratu vlastniho volného casu a velkou
psychickou i fyzickou zatéz. Pro peCujici je cela situace o to slozit&jsi, Ze pecuji o svého
blizkého, o nékoho koho miluji a nyni vidi, jak se jim méni pfed o¢ima. Clovék, ke kterému
vzhliZeli, dnes potiebuje celodenni péci a nevzpomina si napiiklad, Ze pred chvili obé&dval.
Kazda z respondentek zvlada péci jinak. Zalezi na mnoha faktorech: zda jsou respondentky
napéci sami, na osobnosti kazdého znich, ale vSechny se shoduji v nazoru, Ze péce
0 nemocného s ACH je velmi naro¢na a mnohdy frustrujici. Pecujici se ¢asto dokazi velmi
dobie vyrovnat s fyzickou narocnosti péCe, ale vSechny uvadi, ze psychicka narocnost péce
je pro n¢ nejhorsi. Je slozité vyrovnat se situaci, kdy péce, do které respondentky vkladaji své

maximum, nezajisti zlepSeni pfiznaki, naopak nemoc stale progreduje a kompletné méni

osobnost ¢loveéka, kter¢ho cely Zivot znaly a milovaly.
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Prvni respondentka se v péci o matku stfida se sestrou a popisuje naro¢nost péce nasledovne:
(P1): ,, Takova péce obnasi mnohé, vse na ukor vaseho volného casu. Péce je narocnd nejen
po fyzické a psychické strance, ale hlavné té casové. Dokadze vas to doslova vysavat. Totéz citi
i ma sestra. Nekdy clovek prosté uz nemiize. Jedna se o nepretrzitou péci, to znamend mit pod
dohledem stravu, léky, hygienu i spanek. Dale respondentka uvadi, co je pro ni v péci o jeji
dostala hlavné lasku a toleranci, které byly pred nemoci samozirejmosti. Mou prioritou je, aby
ona sama byla spokojend, pak jde vsechno samo. Chci se o ni starat, dokud to jen bude

mozné, ale i ja mam své zdravotni problémy. *

Druhé respondentka o babicku pecuje spolu se svou matkou a péci hodnoti nasledovné: (P2):
,»Nejhorsi je to po psychické strance. NaSe babicka je na tom uz bohuzel tak Spatné, ze mé
jakou svou vnucku nepozmnavd, a to snasim velmi tézZce. Narocné je to vsak i po casové
strance, kdy musite nemocného neustale hlidat, chodit po ném napriklad vypinat spotiebice,
neustale byt s nim, aby nebyl sam." Dulezité je pro ni nedavat pted babickou najevo, Ze je
nemocna. Zaroven je vSak nutné kontrolovat uzivani 1€k, piijem tekutin a stravy a hlavné

nenechavat nemocného samotného.

Treti respondentka peCovala o svou babicku, kterdA pifed neddvnem zemiela,
se ji vyjit vstric a plnit jeji nesmysina prani, ale uprimné byly i okamziky, kdy jsem ji vnitiné
nenavidela. Dnes se za to opravdu stydim, ale jak Fikam péce byla neuvéritelné narocnd.
Musela jsem byt k dispozici 24 hodin denné. Takto nemocni lidé nechdapou cas, je jim jedno,
Ze na vas zvoni ve dvé v noci, prosté néco potiebuji a chtéji to hned. Velmi Ipi na svém
obleceni. Nechtéji cisté natoz nové obleceni. To samé u nas bylo s jidlem. Babicka si prosté
zafixovala jedno jidlo a ostatni odmitala. Narocné je to i fyzicky. Babinka byla nastésti
lehoucka, méla okolo padesati kilo, takZe hygienu jsme relativné zvladaly. Problém nastal
vV mém tehotenstvi, kdy obstaravani babicky zapricinilo, ze jsem porodila jiz ve 33 tydnu. Vse
se da prekonat, ale psychické vypéti je velké. Na konci té dlouhé cesty, kdyz uz jsem neméla
silu a babicka méla své chapajici obdobi, jsem pred ni klecela a prosila ji, at’ se necha umistit
do soukromého domova diichodcii. Nezvidadala jsem pecovat o své miminko i babicku a presto

jsem to vydrzela jesté cely dlouhy rok. Kdyz jsem se dozvedeéla, Ze zemrela, méla jsem pocit
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zadostiucineni vuci nasi rodiné, takovy pocit radosti, ze jsem to vSe zvldadla. Zanedlouho ho
vSak vystridal pocit naprostého selhani. Vim, Ze jsem se starala, jak jsem jen mohla, ale asi
bych spoustu véci udélala jinak, kdyby se u babicky objevila nemoc dnes. Rozhodné bych na
to nechtéla ziistat sama a hledala bych nékoho, kdo by mi s péc¢i mohl pomoci. “ Respondentka

0 ni pecovat tak dlouho, dokud to jen bylo mozné.

Ctvrta respondentka se v pé¢i stiidala se svou matkou, nyni babi¢ku pro narodnost péce
umistily do Alzheimer centra. Pé¢i popisuje nasledovné: (P4): ,, Psychicky je tato nemoc snad
postarat, a pak mu najednou musite dokola opakovat, ze si ma umyt ruce, dojit si na zachod,
napit se, nechodit ven protozZe prsi. Fyzicky se to da do urcité doby zvladnout. Zvyknete si
obstaravat dalstho c¢lovéka jako malé dité. Casové jsme to davaly dohromady s moji mdamou,
a pak kdyz uz to nebylo unosné, musely prijit na radu pecovatelky. Nejhorsi je, Ze se vse jen
zhorsuje, a pak madte pocit, ze vase péce je k nicemu, kdyz nevidite Zadné zlepseni. * Prioritou

pro ni bylo travit s babi¢kou co nejvice €asu a uzivat si s ni kazdou chvili.

Pata respondentka uvadi, ze o jejiho dédecka pecovala stiidavé cela rodina. Pfesto povazuje
péci za velmi naro¢nou: (P5): ,,Néjak jsme prisli na to, zZe déda zapomina vecer jist. Takze po
néjakou dobu vidy kdédovi nékdo prisel a pripravil mu veceri. Za néjaky cas prestal
I obédvat. No prestal, prosté si chodil do domova diichodcit pro obéd, ktery si nosil domii, ale
pak ho uz nesnédl. Takze jsme k dédovi ja nebo mamka chodily obéd ohrivat a servirovat.
Co nds ale donutilo situaci resit, bylo to, Ze déda byl u nds na navstévé a po té co odesel,
netrefil domii a to bydlime vedle sebe. Zalezl do jiného paneldku, kde preckal noc. Rano po
zjisteni, Ze je uplné nékde jinde se vydal domii. To jsme se dozvédéli primo od ného, protoze
Z toho byl sam v Soku. V tuto dobu jsme ale jeste zvladali bydlet oddélene. K dédovi jsme
se nastéhovali potom, co se pred dvéma lety v prosinci prosté vydal ven v pyZamu, Zupanu
a papucich. Nasla ho policie a néjak ho dopravila domii k teté. Vidite tedy, Ze to s takhle
nemocnymi lidmi nent opravdu lehké. Slo hlavné o to, dédu hlidat, aby nékam zase nesel. Ale
pocuravat, takze bylo treba obstarat plenky, nebyl schopen se sam najist, takze musel byt

krmen. A pak se teda z ného stal uplny lezak. Zacali jsme tedy vyuzivat pomoci pecovatelek.
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Jeste bych chtela doplnit to, Ze péce o dédu byla a je o to narocnéjsi, Ze déda si o nic nerekne,
prosté na nic nereaguje, jen se na vds podivd, a pak se odvrati.” Jeji prioritou je, aby byl

dédecek spokojeny. Snazi se mu zajistit vse, co potiebuje.

Sesta respondentka si chvali spolupraci své rodiny a je vdécnd, ze se dokazi v péci vystiidat.
strance vycerpanost necitim.” Respondentka déale dodava, ze pfed matkou nedava znat
smutek, je pro ni dulezité, aby byla matka stale dobfe naladéné a nepoznala na své dcefi, Ze se

néco déje.

Sedma respondentka pecuje o matku svého pritele. Na péc¢i je vétSinou sama, ale pritel
se ji, i pfes narocné zaméstnani, snazi pomahat. Péce je pro respondentku velmi naro¢na,
protoze sama trpi nevylécitelnou chorobou. Stale si v§ak udrzuje dobrou néaladu a nadhled.
Pé¢i popisuje nasledovné: (P7): ,, Po psychické strance je to nejndarocnéjsi. Clovek musi byt
neustale ve strehu. Fyzicky u nds zatim v pohode, mamka je jesté mobilni, nepotiebuje zatim
pomahat do vany, na zachod, jen je potieba neustaly dohled, aby se umyla, aby se prevlékla,
aby se najedla. “ Respondentka také uvadi, Ze si pro maminku pfitele nejvice pieje distojné

J 24

stafi, které ji chce zajistit svou pé¢i v domacim prostredi.
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2.3.3 Finan¢ni stranka péce

V této kategorii jsou zahrnuty odpovédi na nésledujici otazky rozhovoru:

1) Je péce o nemocného ACH i finanén€ narocna?

2) Pobirate finan¢ni piispévky o nemocného ACH, a jaké?

3) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich piispévki, nebo jste si informace o jejich
ziskani zjistovali sami?

4) Je vySe prispévku na péci dostacujici k zajisténi kvalitni péce o nemocného ACH?

Tabulka 4 Finanéni stranka péce (Zdroj: autor)

Informace o davkach Pobirani
Respondentky et " rada viastni prispévku | Vyse prispévku na péci
ékar | ura ’ .. A&
zdravotnika | iniciativa | "@P€<
Respondentka x " pro domaci péci
.1 dostacujici, pro Ustavnine
Respondentka Yo
P . x x nedostacujici
c.2
Respondentka neresila, financné
. x x X X ew
¢.3 zajisténa
Respondentka Y
5 x x x x nedostacujici
c.4
Respondentka Y
P . x x nedostacujici
.5
Respondentka « x pro domaci péci
¢.6 dostacujici, pro Ustavni ne
Respondentka Y
P z 7 x x nedostacujici
c.

Pecujici 0 nemocného s ACH musi fesit v pribéhu péce spoustu problému a jednim z nich
je i finan¢ni stranka. Pokud se jiZ nemocny nedokaze sam obstarat, musi mu byt pecujici
k dispozici po cely den. S tim je Casto spojeny odchod ze zaméstnani, ktery znamena ztratu
pravidelného piijmu. Vyvstava tedy otdzka, jak pecujici danou situaci zvladaji. Je totiz nutné
nemocnému zajistit jidlo, obleCeni, hygienické pomicky a nékteré rodiny vyuzivaji také
pomoci pecovatelek. Pecujicim dle zakona 108/2006 Sh. nalezi ptispévek na péci dle stupné
zavislosti nemocného, ale ten mnohdy nepokryje jeho potieby. Respondentkam byly poloZeny
Ctyfi otazky zamétené na financéni stranku péce, kde popisuji, jak finanéni naro¢nost vynimaji

a zvladaji.
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Vsechny respondentky se shoduji, ze péce o nemocného s ACH je finan¢né velmi narocna.
Finan¢ni naro¢nost samoziejmé zavisi na tom, v jakém stddiu nemoci se nemocny nachazi.
Zanejvice naro¢né respondentky povazuji hygienické pomticky, jako jsou naptiklad pleny
a ochranné krémy, dale nutridrinky a samoziejmeé 1éky. Nékteré z nich navic vyuzivaji pomoci
pecovatelek, jejichz sluzby si také musi hradit samy. Pro jednu respondentku vsak finan¢ni
stranka nebyla problémem: (P3): ,,... My jsme financni stranku neresili, babicka méla velmi
vysoky duchod a byla celkové dobre financné zajisténda. Pro prumérnou rodinu s osobou,
ktera ma maly starobni diichod, je ale financni stranka rozhodné velky problém. To jsem
Si jistd.

Vsechny respondentky také odpovédély, ze pobiraji prispévek na péci v rizné vysi. Napiiklad
prvni respondentka, ktera se o péci deli se sestrou, naklada s ptispévkem ndasledovné:
(P1): ,,Ano pobirame prispévek na péci. Se sestrou si ho vidy rozdélime a kazda za néj
poridime prostredky nutné pro péci o mamku.

Jedna respondentka uvedla, Ze pobirala pifispévek na péci prvniho stupné zavislosti
a 0 zvySeni nezadala z nasledujiciho diivodu: (P3): ,, Na babicku jsem pobirala nejnizsi castku
prispevku na péci, to bylo 2000 K¢ v dobé priznani. Pozdeji byla tato castka sniZena podle
tabulek na 800 K¢. To bylo v dobe, kdy babicka byla jesté plné chdpajici a plné orientovand
ve financni, politické a Zivotni oblasti. Potom uz jsme o upravu vitbec nezadali, nechtéli jsme
znova prochazet martyriem dokazovani, jestli babicka vi, kdo je prezident a jestli umi
splachnout zachod. Nebyla to pro nds priorita, jak jsem uz rekla, financni stranka u nds

nebyla problém. * Pro respondentku byl proces socialniho Setieni jistym zptisobem frustrujici.

O prispévek je nutno si zazadat na ptislusném 0Urad€. Po podani Zadosti nésleduje socidlni
Setfeni pfimo v domacim prostfedi. S tim souvisi mnoho informaci, které si pecujici musi
obstarat. Dalsi otazkou tedy bylo, zda respondentkdm nékdo ohledné ptispévkli pomohl.
S Zadosti o piispévek na péci Ctyfem respondentkdm pomohl lékat, dvé respondentky mayji
zdravotnika v rodiné, ktery ma dostatek informaci o pfispévcich a jedna respondentka shanéla

informace pfimo na ufad¢.

Jak bylo feCeno, vSechny respondentky piispévek na péci pobiraji, ale je dostacujici
k zajisténi kvalitni péce? Jedna respondentka uvedla, ze pfispévek je pro potieby nemocné

dostacujici, ale ptala by si zvySeni Ccastek. Dv€ respondentky povazuji piispévek
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za dostacujici pro domaci péci, pro tstavni péci by byl ale nedostacujici: (P1): ,, Mné prijde,
Ze ano. Se sestrou si nestézujeme. Verim, ze kdyby byla mamka umisténa v ustavu, bylo

by to financné narocnéjsi ... “

(P6): ,, Pro domaci péci bych rekla, ze je dostacujici, alespon pro nds tedy. Ale kdyz bychom
maminku chteéli umistit do néjakeho specialniho zarizeni, prispévek by tedy rozhodné nestacil.
Uz jsme se totiz koukali po néjakém zarizeni, kam bychom maminku mohli umistit,

““

az nebudeme péci zvladat, ale ty ceny jsou neuveritelné.
Ctyfi respondentky se shodly na tom, Ze vy3e piispévku neni dostadujici a odpovédély takto:

(P3): ,,Myslim, ze ne. Ale i presto je péce doma z mého pohledu levnéjsi nez péce ustavni.
Ovsem vysSe castek je nedostatecnd. A péce doma je vseobecné mdalo podporovand, jak

‘

obvodnimi lékari, tak statem vseobecné.

(P4): ,,Neni dostacujici. Nikdo si to moc neuvédomuje, ale nemiizete nemocného cloveka
nechat samotného. Pokud je jesté chodici, musite ho stale hlidat, aby si neubliZil. Pokud je uz
lezici, je treba prebalovat, umyvat, krmit, masirovat, aby se neobjevily prolezeniny a spousta

dalsich veci. To, podle me, rodina sama ze svych financi vétsinou nedokadze uhradit.
(P5): ,, Ne, rozhodné je treba vyuzit i viastnich financi.

(P7): .,V podstate je to takové prilepseni. Snazime se ho vyuzit spis na zabaveni a prani
mamky. Jako jsou treba vylety, kosmetika, kterou tedy po case nevi, jak pouzit nebo nechape
na co to je, ale ma z ni radost. Ddle tieba platime kadernici, darky pro syna, pro pribuzné,

3

prosté prani bézného seniora. Na zajisténi kompletni péce vyse prispevku rozhodné nestaci. *
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2.3.4 Volny ¢as a odpocinek

V této kategorii jsou zahrnuty odpovédi na nésledujici otazky rozhovoru:

1) Dokazete si najit Cas pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,
dovolenou, ...?

2) Slysel/a jste jiz o tzv. syndromu vyhoieni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce
0 nemocného ACH jeho piiznaky? Pokud ano, jak jste je feSil/a?

3) Co nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak predchazet jiz zminénému
syndromu vyhoteni?

4) Slysel/a jste nékdy o centrech zajist'ujicich do¢asnou péci o nemocné s riznym typem

demenci? Pokud ano, vyuzil/a jste je n¢kdy? Pokud ne, tak z jakého dtivodu?

Tabulka 5 Volny ¢as a odpocinek (Zdroj: autor)

Syndrom vyhoteni
Respondentky| Cas pro sebe . » prevence, Respitni péce
informace pFiznaky
pomoc
Respondentka| minimum neslysela o pocituje pomaha .
. . . . . nevyuziva
c.1 ¢asu pro sebe ném pfiznaky rodina
Respondentka| minimum . . ona nepocitila, pomohla .,
. . slySelaoném| . i . nevyuZzivala
¢.2 ¢asu pro sebe jeji matka ano | Ustavnipéce
Respondentka| minimum . . " . ¢as je jediny .,
. . slySela o ném |pocitila pfiznaky | nevyuzivala
¢.3 Casu pro sebe lék
Respondentka| minimum . . ona nepocitila, pomohla .
. . slySelaoném/| | i . nevyuziva
c.4 ¢asu pro sebe jejimatka ano | ustavnipéce
Respondentka| minimum Vel . nepocituje spokojenost | vyuZziva - dédecek
. . slySelaoném . ) ) .
¢.5 ¢asu pro sebe priznaky nemocného nyniv domové
Respondentka| minimum neslysela o vyuZziva formou
. . . neuvedla neuvedla )
c.6 Casu pro sebe ném denniho
Respondentka| minimum . . nepocituje L ..
. . slySelaoném o optimismus nevyuziva
c.7 ¢asu pro sebe ptiznaky

Jak uz bylo né€kolikrat zminéno, péce o nemocného s ACH je velmi narocnd. V pokrocilejSich
stadiich nemoci neni mozné ponechat nemocného samotného, a proto s nim pecujici travi sviyj
veSkery Cas. VSechny respondentky uvadéji, Zze €asu pro sebe maji minimum a odpocinku,
¢i dokonce dovolené se jim nedostava. Na jejich odpo¢inek ma vyznamny vliv, zda jsou
na pééi samy, ¢i jim nékdo pomaha. Cas pro sebe si sice hleda kazda z nich velmi téZce, ale
respondentky, které jsou na péci samy, nemaji ¢as na odpoc€inek prakticky zadny. Ze sedmi
respondentek pouze dvé€, Ze jsou na péci samy. Jedné z nich sice pomaha pfitel, ale pouze
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omezen¢ z divodu zaméstnani. Na otazku, zda ma ¢as na odpocinek, odpovédéla nasledovneé:
(P7): ,,Ne, ne a ne. Musite byt s tim clovékem porad. Jak jsem rekla, je mozné, ze Viam

I podpali bardk. *

Dalsi respondentka byla na pé¢i uplné sama: (P3): ,, Cas pro sebe jsem méla minimalni, nemél
mé kdo vystridat. Odpocinula jsem si jen v porodnici, na neonatologii s dcerou, a pak za puil
roku znova v nemocnici pri hospitalizaci na deétském oddéleni. Potom az v dobé, kdy byla
babicka predana do péce LDN. Z domu jsem se nemohla vzdalit déle nez na jednu hodinu

«

a i to bylo casto hranicni.*

Pfitom pravé odpocinek a s nim spojena regenerace sil jsou pro poskytovani kvalitni péce
podstatné. S nedostatkem odpocinku nasledné souvisi syndrom vyhoteni, kterym jsou pecujici
velmi ohrozeni. Pouze dvé z respondentek o syndromu vyhoteni neslysely, ale jedna z nich
sipod timto pojmem piedstavuje naprosté vylerpani, néjaké povédomi tedy ma. Ctyfi
respondentky uvedly, ze jisté ptiznaky syndromu vyhofeni na sob& ¢i na nékom z rodiny
pozoruji. Prvni respondentka uvadi: (P1): ,, Tento konkrétni termin jsem neslySela, ale
predstavuji si pod nim uplné vycerpani. Dd se Fict, Ze néco podobného prozivam, ale mam
milujictho muze, ktery mi velmi pomdha, a diky sestie na to nejsem sama. Takze diky rodiné
mam stale chut bojovat. ** Jak respondentka zmifiuje, bojovat s naprostym vycerpanim ji velmi

pomaha rodina.

Druh4 respondentka popisuje situaci v rodin€ nasledovné: (P2): ,, ... ja jeho priznaky urcite
nepocitila, ale mamka ano, psychicky to nezvladla a zhroutila se. Proto jsme situaci vyresili
Umisténim babicky do specializovaného zarizeni.” Nové sily matka respondentky ziskévala
Z podpory rodiny. Nejvice ji vSak pomohlo umisténi jeji matky do Alzheimer centra. UZ ji

nezbyvaly sily na pé¢i v domacim prostiedi.

Tteti respondentka pecovala o babi¢ku sama a vy¢erpani se na ni velmi podepsalo: (P3): ,, Ano
zazila jsem ho na viastni kizi, ale musela jsem to vydrzet. Casto jsem plakala a nevédéla, jak
dal. Velmi mé mrzi i to, Ze jsem se své dcerce nevénovala natolik, jak bych si prala. Nyni se ji
snazim vse vynahradit.” Respondentka se citila velmi zoufald a mnoho sil ji bral fakt,
ze nevidéla u své babicky zadné zlepSeni i ptes kvalitni péci, kterou ji vénovala. Jeji odpoveéd

na otdzku, co ji dodava nové sily, tedy znéla: (P3): ,,Nic, cas je jediny lék. A pak pouceni
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do budoucnosti, nenaklidat si na sebe prilis mnoho a nesnazit se spasit svét. Nesnimat

zodpovédnost z ostatnich blizkych osob a neodmitat odbornou pomoc. *

Se syndromem vyhoteni mé zkuSenosti i rodina Ctvrté respondentky: (P4): Ja jeho priznaky
natolik nepocitila, ale myslim si, Zze moje mama byla na pokraji sil jak fyzickych,
tak psychickych a jediné, co ji zachrdanilo od uplného vycerpani, bylo schvileni umisténi
babicky do Alzheimer centra.” Bojovat s vyCerpanim pomaha celé rodin¢ fakt, ze bylo
schvaleno umisténi babicky do Alzheimer centra a rodina tedy vi, ze o babicku bude kvalitné

postarano, i kdyz jim sily dosly.

Dvé respondentky uvadéji, ze ptiznaky syndromu vyhoieni u sebe ani u Clent své rodiny
nepozoruji. Pravdépodobné si nasly své zvladaci strategie a maji jest¢ dostatek sil o své
piibuzné pecovat. Jedna z nich uvadi, ze k tomu, aby ona sama byla spokojena, ji sta¢i fakt,
ze je spokojeny dédecek, o kterého pecuje. A druhd respondentka hleda silu sama v sobé¢:
(P7): ,,Mdm, dikybohu, od prirody velmi pozitivni ladéni, mam vyborné pratele, kdyz jsem
mohla normalné chodit, vénovala jsem se aktivné kynologii a canisterapii, mam senzacniho
chlapa a kazdé rano vidim z okna krdasnou prirodu, takze na smutnéni neni cas. A mou

sobeckou motivaci je chodit, chodit a chodit. *

Jedna respondentka uvedla, Ze o syndromu vyhoteni nikdy neslySela a i po vysvétleni pojmu

uvadi, ze nemtze odpoveédet, co ji pomaha syndromu piedchazet.

S odpocinkem také Uizce souvisi respitni péce. PeCujici jsou Casové velmi vytizeni, je vSak
nutné, aby si naSli ¢as 1 pro sebe a nacerpali nové sily. Pokud nemaji nikoho, kdo by je v péci
na jistou dobu mohl vystiidat, jsou k dispozici zatfizeni, ktera zajiStuji doCasnou péci.
Respondentkam byla tedy poloZena otdzka, zda takova zafizeni vyuZzivaji, a pokud ne,
z jakého divodu. Pouze dvé respondentky ze sedmi uvedly, Ze pomoc urcitého zatfizeni
vyuzivaji. Jedna formou denniho staciondfe, kde je matce respondentky k dispozici bohaty
program a dochazi tak k jeji aktivizaci. Druha respondentka zajistila dédec¢kovi na pfechodnou
dobu pobyt v domové dichodct, jelikoz péce, kterou mu poskytovala, nebyla pro dany stav
nemocného dostacujici. Dédecek pobyva v zatfizeni jeden mésic a zanedlouho si ho rodina

vezme zpét domd.
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Diivodi, pro¢ ostatni respondentky respitni péci nevyuzivaji je nékolik. Jedna respondentka
uvedla, Ze respitni pé¢i nevyuzivali, protoze ji zatim nepotiebovaly: (P4): ,, Tyto centra jsme
nevyuzivali, ale slyseli jsme o nich. V dobé, kdy jsme se o nich dozvedeli, jsme méli skvélé

pani pecovatelky a my méli jesté dostatek sil o babicku pecovat. *

Respondentky také Casto uvadely stres nemocného jako divod nevyuzivani respitni péce.
Kazda zména prostiedi byva pro nemocného psychicky naro¢na. Jedna z respondentek
popisuje jejich situaci takto: (P7): ,, Ano, zndm tato centra a i vim, kde u nas sidli. Zatim je ale
nechceme vyuzivat. Mamka Spatné snasi zmeny, i kdyz jedeme jen na kontrolu k lékari, tak ma

«

prijem a zvraci. Nechceme ji zbytecné stresovat, kdyz to zatim vcelku zviadame. *

Prioritou respondentek je pe¢ovat o nemocného co nejdéle v domacim prostiedi, a proto ¢asto
pomoc riznych zatizeni odmitaji. Neni pro né ptipustné svého pribuzného umistit do zatizeni
byt’ pouze na tyden. Toto rozhodnuti ale pecujici stoji spoustu sil a nakonec se musi uchylit
K trvalé ustavni péci. Mist ve specializovanych zafizenich v§ak neni mnoho a pecujici ¢ekaji
i nékolik let, nezZ mohou nemocného do zafizeni umistit a ocitaji se na pokraji absolutniho

vycerpani.
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2.3.5 Sluzby pro pecujici

V této kategorii jsou zahrnuty odpovédi na nésledujici otazky rozhovoru:

1) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, kterd se zabyva problematikou ACH? Pokud

ano, spolupracujete s n¢jakou takovou organizaci ¢i skupinou?

2) Stiedem pozornosti je samoziejm¢ nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které

nabizi peCujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam

mohly péci o Vaseho piibuzného usnadnit?

Tabulka 6 Sluzby pro pecujici (Zdroj: autor)

Vyuzivani
Respondentky| pomocnych Spokojenost se sluzbami statu Navrhy respondentek
organizaci
Respondentka vio nich, . " . —
. Y spokojena, pomaha charita nepfemyslela o tom
c.1 nevyuziva
Respondentka| _, 3 spoléhd se narodinu, o sluzby se o
. Zadnou nezna o nepfemyslela o tom
¢.2 nezajima
Respondentka | _, i , ., o e
: 3 zadnou nezna neni spokojend terénnilékarska péce
c.
Respondentka| _, , o . uvitala by vice mist ve
. Zadnou nezna relativné spokojena o ) o
c.4 specializovanych zafizenich
Respondentka | _, , , . vice mist ve specializovanych
. zadnou neznd neni spokojena o L
¢.5 zafizenich a niZsi ceny
Respondentka , . ,.| osluzby se nezajima, dllezity je nizsi ceny specializovanych
5 denni stacionar o . v
€.6 prispévek na péci zarizeni
Respondentka vionich, nespokojenad, neciti podporu .
. . o, nepremyslela o tom
¢.7 nevyuzivd pecujicich

Tato kategorie je zaméfena na sluzby poskytované pecujicim o nemocné s ACH. ACH je nyni

jiz diskutované téma a existuje nékolik organizaci, které se touto problematikou zabyvaji.

Nejvétsi z nich je CASL, ktera poskytuje podporu pedujicim a nemocnym po celé Ceské

republice. Meridiem, o.p.s. je organizace poskytujici poradenskou a vzdélavaci ¢innost.

Potada 1 bezplatné kurzy pro pec€ujici o nemocné s ACH. Zivot 90 neni zaméfena piimo

na nemocné s ACH, ale zabyva se problémy seniorli a pomahé nejen jim, ale i jejich rodindm.

Z4dna z respondentek nevyuziva sluzeb nékteré z organizaci. Ctyfi respondentky dokonce

uvadéji, Ze Zadnou neznaji. Dvé respondentky védi o existenci ndpomocnych organizaci, ale

nevyuzivaji jich. Jedna respondentka povazuje za takovou organizaci denni stacionaf, kam

matku denné dopravovala. Matka respondentky zde méla bohaty program a respondentka
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méla cas pro sebe a své potfeby. Respondentky blize nespecifikovaly, pro¢ s danymi
organizacemi nespolupracuji, pouze jedna vysvétlila pro¢: (P1): ,, Vim, Ze nejaké organizace
a skupiny existuji a myslim si, Ze moje kamardadka jejich sluzeb i vyuzZivd, ale mamka
neprojevuje o nic takového zdjem a mné staci moji pratelé s podobnymi zkusenostmi,

se kterymi sdilim své pocity.

Vsechny respondentky vSak v pfedchozich otazkach uvedly, ze informace o ACH hledaly
na internetu. Je tedy mozné, Ze se zapojily do néjakého diskuzniho fora ¢i skupiny
na socidlnich sitich, kde sdilely své pocity a zkuSenosti s ACH, jen je nepovazuji
za organizace jako takové. Jedna respondentka dokonce uvedla diskuzni forum jako zdroj
informaci. I tato fora a skupiny lze jisté zafadit do svépomocnych skupin. Lidé zde sdileji své
zkuSenosti, pocity, rady a pecujici zjiStuji, ze v takto t€zké situaci nejsou sami. Vzdy je lepsi
slySet nazor ¢loveéka, ktery ma stejné zkusSenosti a vi, jak se citite, nez clovéka, ktery to s vami

jisté mysli dobie, ale danou situaci neumi a nemize zcela pochopit.

Nevyuzivani pomocnych organizaci by bylo mozné vysvétlit 1 nedostatkem cCasu.
Respondentky uvadély, ze péce je Casov€é velmi naro¢na a s nemocnym jsou prakticKy
nepietrzité. Je tedy mozné, ze nemaji o ndpomocné organizace zajem i z tohoto divodu. Plné

se vénuji nemocnému, ne svym potiebam.

Posledni otazkou rozhovoru je: Stfedem pozornosti je samoziejm¢ nemocny, ale jste
spokojen/a se sluZzbami, které nabizi pecujicim o nemocné ACH na§ stat? Mate navrhy

na sluzby, které by Vam mohly péci o VaSeho piibuzného usnadnit?

Pouze jedna respondentka je spokojena se sluzbami, které ji jsou nabizeny. Nad navrhy, co by
bylo mozné vylepsit, neptemyslela: (P1): ,,Ano, jsem spokojenda. Nam konkrétne velmi
pomdha charita. Vyuzivam jejich poradenskou i zdravotni péci. A co se tyce navrhu na sluzby,

nenapadd mé, jak by se stat mohl angazovat. O nicem takovém jsem nepiremyslela.

Dvé¢ respondentky uvedly, Ze se o toto téma nezajimaji. Jedna z nich odpovédela nasledovné:

¢

(P2):,, O tohle se nezajimdame a nepremysleli jsme o tom, vse si zarizujeme jako rodina.

Druhé vSak zminila vySi poplatkl za specializované zatizeni: (P6): ,, Moc se o to nezajimam.

Pro nas je dulezity prispevek na péci, bez kterého by nam v budoucnu maminku do sanatoria
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nevzali, jak jsme se informovali. Co by se ale mohlo zmeénit, jsou rozhodné ceny

specializovanych zarizent, ale o tom jsem jiz mluvila. *

Zbylé Ctyii respondentky jsou s podporou velmi nespokojené. Nejcastéji jako problém uvadéji
ceny specializovanych zatfizeni a dlouhou dobu ¢ekédni na mista v nich. Pravé v této oblasti by
si pfaly zménu. Jedna respondentka uvedla také moznost umisténi nemocného do domova
senioru, ale zminuje jejich rezervy v pé¢i o dementni klienty: (P5): ,, Nejsem spokojena s tim,
Jak funguji domovy diichodcii. Clovék, ktery by skutecné potieboval specidlni pomoc, md
smitlu a je odkdzan na pomoc rodiny, ktera mnohdy nemiize zajistit dostatecnou péci, jelikoz
jeji clenové se snazi pracovat. A co se tyce specialnich domowvii, ty byvaji beznadéjné plné

nebo hrozné drahé.

Jedna z respondentek by téz uvitala terénni péci 1ékara: (P3): ,, Nejsem spokojend, pro stat
neni prioritou resit pacienty s Alzheimerovou chorobou, a tim padem ani pecujici. Myslim, zZe
Zdpadni svét je na tom o dost lépe. Myslim, Ze jednim z problémii je pristupnost informaci.
Casto pecujici ani nevi, na co ma nemocny ndarok. Ufednici, kteri to maji na starosti, jsou
casto hodné neochotni cokoliv vysvetlit a hlavné nabidnout t0, na co ma clovék narok. U nas
také chybi odbornici a specialni ustavni péce a i zkuSeny personal. Navic neni podporovana
snaha se o nemocné starat doma. Napriklad mi velmi chybi terénni lékarska péce, kdy by
lékar prijel za nemocnym domii a predeslo by se tak zbytecnému stresovani nemocnych.
Nejveétsi uzitek ma dle mého ndzoru setkdavani lidi, kteri maji podobné zkuSenosti a vzajemné
si je predavaji. “

Respondentky mivaji také Casto pocit, Ze nikoho nezajima, jak se citi ony. Nemocny je pro né
samoziejmé prioritou, ale I ony by uvitaly né&jakou podporu a pomoc. Zde jsou zajimavé
nazory dvou respondentek: (P4): , Je fakt, Ze nikoho nezajimdte vy sama o sobé, jak jste
vyCerpand a co prozivate, pokud to teda neni zrovna vase nejblizsi rodina, ktera vidi, jak vas
péce vycerpava. Nemadte cas na sebe na svoji rodinu ani nic dalsiho. Jinak, co se tykad
podpory Vv péci, jsem relativné spokojend, ale bohuzel pro takto nemocné lidi je hrozné mdlo
mista ve specialnich zarizenich. My na misto cekame skoro rok a az tento mésic nam prisio
oznament, ze babicku miizeme umistit. Babicka je nyni témer nepohybliva a uz neni v nasich
silach ani psychickych, ani fyzickych a ani financnich se o ni nadale starat. Musim uznat, Ze

ve statnim centru je péce podle mého nadstandartni, vsichni mili, vSude cisto, Zadny zapach,
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pro lezici maji masazni kiesla, na kterych je pri pekném pocasi vezmou ven, jinak s nimi hraji
hry, podporuji jejich pamét, maluji obrdazky a maji pres den spousty aktivit. Dochdzi tam
odbornice na pedikuru, manikuru, kadernice. Je toho spousta, jejich péce je uzasna. To vse
Jjsme videli pri navsteve zarizeni a i od pritel, kteri v zarizeni jiz své pribuzné maji. Bohuzel

I3

Jjak Fikam, cekani na misto v takovém zarizeni je zdlouhavé. *

(P7): ,, Absolutné ne, tady je ona ta, o kterou je tieba se starat, jak to citime my, jd a jeji syn,
to nezajima nikoho. Maximalné sousedka soucitné pokyvne hlavou, no jo, je to tezké, ale tim
to konci. Alespon V nasem pripade, je pro stat a naslednou podporu prioritou ten nemocny, ne
okoli. A co se tyce néjakych mych navrhu, tak nevim, néjak jsem si zvykla, ze vse zviadam

sama. Nad néjakym usnadnénim jsem nepremyslela.
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3 DISKUZE

V diskuzi jsou shrnuty vysledky provedeného vyzkumu pomoci odpovédi na vyzkumné
otazky a jsou porovnany s informacemi, které ziskali jini vyzkumnici ¢i autofi knih. Nékteré

vysledky se shoduji, jiné nikoliv.

3.1 Vyzkumna otazka €. 1: Jak pecujici vnimaji pé¢i o nemocného s ACH
a jaké jsou jejich priority v péci?
Vnimani péce ze strany pecujicich je jednozna¢né. VSechny respondentky se shoduji, ze péce
0 nemocného s ACH je velmi naro¢na po vSech strankach. Fyzicka zaté€Zz problémem vétSinou
neni. Psychicka naro¢nost je pro n¢ mnohem vyznamnéjsi. Také pro respondenty Bankové
(2015, s 96) bylo velmi slozité ptijmout diagnézu ACH. Jeden z nich v rozhovoru dokonce
uvedl, Ze chtél zemfit, kdyz zjistil, ze jeho milovana osoba onemocnéla ACH. Uvédomil
si vSak, ze musi dale bojovat a postarat se o svého piibuzného a s diagndzou se po urcité dobé
smifil. Hauke (2014, s. 34) ve své knize uvadi, Ze je pro pecujici velmi tézké pfijmout zmény
osobnosti, kterymi si nemocny prochédzi. I mé respondentky se shoduji, ze psychicka zatéz
je mnohdy netnosna a propadaji smutku a beznadéji, protoze jejich nemocny piibuzny jim
pfipada jako nékdo cizi a nevédi, jak mu pomoci. Pies vSechna tato uskali se snazi vSe
zvladnout a nadéle poskytovat svému pifbuznému kvalitni pééi. Casto jim v tom pomaha

jejich rodina.

Pro pecujici je dulezité, aby jejich nemocny ¢len rodiny nepoznal, Ze jsou vycerpané, Ze jsou
zoufalé, Ze je trapi neustaly progres nemoci. Bankova (2015, s. 96 — 97) uvadi, ze rodina
je Casto frustrovana, protoZze touzi nemocnému pomoci, ale to zatim neni mozné. Pecujici
chtéji byt pro nemocného oporou a jednat s nim jako se sobé rovnym, jako kdyby nemocny

nebyl. To vSe je velka psychickd zatéz, se kterou se musi den, co den vyrovnavat.

Dals$im problémem, se kterym se pecujici musi vypotadat, je Casova naroCnost péce. Bankova
(2015, s. 97) naptiklad popisuje, ze se néktefi respondenti citi jako otroci ¢i véznové. Chybi
jim pocit svobody. S nemocnym travi celé dny a ¢as pro sebe hledaji velmi tézko. V tomto
vyzkumu se vSechny dotazované shoduji, Ze nemaji dostatek ¢asu na odpocinek a naptiklad
dovolena pro né nepfipadad v uvahu. Ity, které maji moznost se S nékym zrodiny v péci

prostfidat, uvadéji, Ze Casu maji stale nedostatek. VétSinou ho vyuzZiji pro nacerpani sil
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do dalsich dni. Moznosti respitni péce vsak vyuziva pouze jedna z pecujicich a dvé vyuzivaji
¢i vyuzivaly sluzeb denniho stacionafe. Ostatni respondentky tuto moznost odmitaji.
V z4dném vyzkumu nebylo nalezeno, zda jini pecujici této sluzby vyuzivaji s vétsi Cetnosti.
Dle mého nazoru, je respitni péfe vhodnou moznosti pro odpocinek a nacerpani novych sil.
Nejcastéjsim divodem odmitnuti této moznosti pomoci je pro rodinu touha pecovat
0 nemocného, co mozna nejdéle, v domacim prostiedi. Nemocné rizné zmény prostiedi
stresuji a z tohoto diivodu pecujici odmitaji pomoc riznych zafizeni. Také Hamplova (2015,
S. 56) ve své praci uvadi, Ze pro jeji respondentku je velmi dulezité, aby o nemocnou pecovala
co mozna nejdéle v domacim prostiedi, protoze ma obavy ze zhorSeni stavu nemocné
po umisténi do zafizeni. Stres a zhorSeni pfiznakli demence spojené se zménou prostiedi

popisuje i Markova (2006, s. 196).

Z tohoto vseho vyplyva, Ze pecujici maji na starost mnoho véci a jsou ve velkém ohrozeni
syndromu vyhofeni. Ctyii ze sedmi respondentek také uvedly, Ze se piiznaky syndromu
vyhoteni u nich nebo u jejich ptibuznych objevily. Stock (2010, 58 s.) jako 1é¢bu syndromu
vyhoteni upfednostiiuje odbornou pomoc psychologl. Pecujici v§ak uvadéji, Ze ¢asu pro sebe
moc nemaji a navstéva psychologa pro né mnohdy neptipada v tivahu. Proto jim pomaha na
syndrom vyhoteni vyzrat podpora rodiny, spokojenost nemocného a poslednim feSenim byva

piesun nemocného do specializovaného zatizeni.

Presto, ze se ¢lenové rodiny nemocného musi béhem péce potykat se spoustou problémi
a piekazek, chtéji svému nemocnému piibuznému zajistit distojné stari v domacim prostiedi,
vidét usmeév na jeho tvaii a védét, Ze je spokojeny a nic mu nechybi. Pak védi, Ze jejich péce

ma smysl a pokracuji v ni i pfes jeji velkou naro¢nost.

3.2 Vyzkumna otazka ¢. 2: Jak pecujici vnimaji finanéni stranku péce?

Kromé fyzické, psychické a Casové zatéze je tu jesteé zatéz financni. Pokud se nemocny
dostava do tézSich fazi nemoci, nemtze zistat bez dohledu. S tim byva spojen odchod
pecujiciho ze zamé&stnani a ztrata pravidelného mési¢niho piijmu, ktery pokryval jistou ¢ast
nakladt a péci. Pecujici proto zadaji o prispévek na péci. MPSV (2017) uvadi, Ze pomoci
tohoto prispévku nemocni hradi péci, kterou je nutné jim poskytnout. Ptispévek na péci
pobiraji vSechny respondentky, ale vétSina ho povazuje za nedostate¢ny k poskytnuti kvalitni

péce. Je nutné pouzit i vlastni finance. Co povazuji respondentky na nejvice nakladné, jsou
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centra, zajistujici péci pro nemocné s ACH — domovy se zvlastnim rezimem. Mnohdy
si pecujici nemohou dovolit svého nemocného do takovéhoto zatizeni umistit, i kdyz by si to
prali.

Finan¢ni stranku péce vSak netvoii pouze piispévek na péci. Je nutné se ohledné finan¢nich
prispévki neustdle informovat. Napiiklad VSeobecnd zdravotni pojistovna v rdmci svého
programu Klub pevného zdravi nabizi rtizné piispévky pro nemocné demenci. CALS
na novinky v oblasti finanéni stranky péce reaguje a poskytuje je pecujicim. V dubnu 2016
uvedla napftiklad ¢lanek o specialnim ptispévku 500 K¢ na kognitivni sadu pro trénink paméti

nemocnych.

3.3 Vyzkumna otazka ¢. 3: Je pecujicim o nemocné s ACH vénovana
dostateCna pozornost, a jsou pecujici spokojeni s prostiredky, které jim

jsou poskytovany pro usnadnéni péce?

V soucasné dobé je ACH relativné rozsifené téma a nemocnym, ktefi trpi touto chorobou
je jiz k dispozici kvalitni péce nejen z fad 1ékaft a zdravotnického personalu. Mnohem méné
pozornosti se upind k pecujicim o takto nemocné lidi. Pfitom pravé oni potiebuji podporu
a pomoc, protoze pokud se rozhodnou pefovat o nemocného vV domacim prostredi, zméni
se jim cely zivot. Nebere se zfetel na jejich potieby a ptani. Pecujici se také nékdy setkéavaji
s neochotou 1ékaiti aufednikli. Nechtéji Snimi problematiku choroby podrobngji fesit
apecujici si tak musi vyhledavat informace jinym zplsobem. Stejnou zkuSenost maji
I pecujici v praci Krejéi (2017, s. 45), kde autorka popisuje, Zze se rodiny setkavaly
s nepiijemnym chovanim personalu v nemocnici a informace o moznostech podpory si rodiny
zjistovaly samy, jelikoz socialni pracovnici Se jejich pifipadem dostatené nezabyvali

a nevysveétlili jim, na co maji pravo a jak maji postupovat.

Vétsina respondentek je se sluzbami naseho statu nespokojena. Jako nejvetsi problém uvade;i
ceny a preplnénost specializovanych zatizeni. I pfesto, Ze prioritou pe€ujicich je o0 nemocného
pecovat co nejdéle v domacim prostiedi, pfijde okamzik, kdy jim dojdou sily nebo se stav
nemocného zhor$i natolik, Zze je nutné sluzby zafizeni vyuzit. BéZné domovy senior vSak
nejsou zafizeny pro péci o nemocné s ACH a tyto klienty odmitaji. Pecujici proto chtéji

zatidit nemocnému pobyt v zafizeni, které se na péci o nemocné s ACH specializuje. Mési¢ni
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naklady na pobyt v takovém zafizeni jsou vSak vysoké a bézné rodiny mnohdy nemaji
dostatek financi. Zde je patrné, Ze se tato vyzkumna otdzka prolina s tou piedchozi. Finance
tedy nejsou pro pecujici pouhym nedostatkem, ale jsou také jednim z hlavnich faktort jejich
nespokojenosti. S nazorem, Ze finan¢ni thrada zafizeni je nadmérna souhlasi i vefejna
ochrankyné prav Mgr. Anna Sabatova, Ph.D. (2015, s. 14), kterd ve své zpravé uvadi,
ze podpora pojistoven je minimdlni a financovani specializovanych zafizeni neni vhodné
reSené. Také Lubomir Vais, piedseda predstavenstva spolecnosti EBM Partner, v ¢lanku
Lenky Krbcové (2017) uvadi nevhodné feSeni financovani specializovanych zafizeni.
Dle jeho nazoru maji budoucnost privatni zatizeni, jelikoz jejich nabidka sluzeb je na vysoké
urovni, ale je tfeba zménit jejich zplsob financovani. Jeho vizi je, aby si nemocni mohli
vybirat mezi statnimi a soukromymi zafizenimi. To v dneSni dobé neni zcela realné, jelikoz

soukroma zatizeni byvaji drazsi.

Finance ale nejsou jedinym problémem. Na mista v takovychto zafizenich je dlouha ¢ekaci
doba, takze 1 lidé s dostatkem financi mohou nemocného mnohdy umistit teprve po nékolika
mésicich az letech. | jedna z mych respondentek uvedla, Ze na misto ¢ekali téméf rok.
O tomto uskali hovofi vreportazi Zuzany Kubatové (26. 6. 2017) i feditelka
a spoluzakladatelka spolecnosti Alzheimercentrum Jaroslava Jizovéa. Dle jejiho nazoru
je velmi nevyrovnana nabidka mist ve specializovanych zafizenich. Ve vétSich méstech
je mist nadbytek a zafizeni mezi sebou o klienty bojuji, v jinych méstech musi klienti
na umisténi cekat mésice. Nasledné se také zmifluje o financovani soukromych a statnich
zatizeni. Nesouhlasi s tim, ze soukroma zatizeni jsou drazsi a dle jejiho nazoru jsou naklady
na oba druhy zafizeni srovnatelné. Navic zmifnuje, Ze si statni zafizeni klienty mnohdy
vybiraji dle vyse ptispévku na péci, coz povazuje za naprosto neetické. Také ji zarazi fakt, ze
statni zafizeni jsou neustdle dotovane, a presto mnohdy nezajiStuji tu nejkvalitnéjSi péci.
V zafizenich, které provozuje, na pfispévek na péci pii prijeti nehledi. Dale uvadi, ze ACH
je velmi aktualni téma a ptirovnava ACH ke skryté epidemii, na kterou na$ stat neni pfipraven
anebude mozné zajistit kvalitni péci. Je nutné vzdélavat se v problematice ACH, a proto
vytvaii koncepci péfe o pacienta s demenci a doufa, Ze docili zmén, které jsou nutné

ke zvladnuti péce o nemocné s ACH.
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3.4 Vyzkumna otazka ¢. 4: Co by respondentim pomohlo v jejich péci?

Pecujici maji n¢kolik moznosti, kde ¢erpat pomoc v jejich péci. Moznosti zdravotni i socialni
podpory uvadi CALS (2015) a také ja je shrnuji do myslenkové mapy (viz. Piiloha ¢&. 3).
Jedna z mych respondentek vSak uvedla zajimavy navrh na sluzbu, kterd by pecujicim,
dle jejiho nazoru, velmi pomohla a dosud neni v nasem staté¢ k dispozici. Touto sluzbou by
méla byt terénni péce 1¢karti. Nemocného s ACH je nutné Casto dopravovat k 1ékati a babicka
respondentky byla vzdy ve velkém stresu, kdyz méla opustit zndmé domaci prostiedi. Proto
by respondentka tuto sluzbu uvitala. Seidl (2008, s. 127) navic ve své knize uvadi, ze stres
ze zmény prostiedi u nemocnych s ACH zhorsuje piiznaky nemoci. Existuji oblastni charity,
domaci péce ajiné terénni zdravotni a socidlni sluzby, ale k Iékafi musi nemocny stile
dojizdét. Stres nemocného souvisejici se zménou prostiedi neuvedla pouze jedna

respondentka, bylo by tedy vhodné, se nad timto problémem zamyslet.

Janeckova (2013, s. 48) uvadi ve své praci, ze respondentky ze Slovenska postradaji moznost
vzdélavat se v problematice ACH. V mé praci respondentky toto piani nevyjadrily,
ale uvedly, Ze informace jsou pro né velmi dilezité k poskytnuti kvalitni pée o jejich
ptibuzné. Jak jiz bylo zminéno, v Ceské republice pofadd bezplatné kurzy zaméfené

na tématiku ACH napftiklad Meridiem, 0.p.s.

Dale Jane¢kova (2013, s. 50) popisuje zajem jejich respondentii o centra zajistujici trénink
kognitivnich funkci a aktivizaci nemocnych, kterych je na Slovensku nedostatek. V tomto
vyzkumu tento poZadavek zminén nebyl. Dvé respondentky se zminily, Ze vyuZivaji
¢i vyuzivaly sluzeb dennich stacionafii, kde dochazi k aktivizaci nemocnych, ostatni
respondentky vSak této moZnosti nevyuZzivaji a o tyto sluzby se nezajimaji. VétSinou z ditvodu
stresu nemocného pii dopravovani na mista mimo jeho domov nebo z ¢asovych divoda.
Vétsina z nich se ale zminila o tom, Ze jejich nemocnému piibuznému vymysleji rizné
aktivity a snaZzi se je zabavit. Ztoho vyplyva, ze aktivizaci neodmitaji, ale naopak
upiednostiiyji aktivizaci v pfirozeném prostfedi nemocného. Diky tomu se vyhybaji vyraznym

vykyviim v chovani nemocného.
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4 ZAVER

Bakalatska prace je zaméfena na problematiku Alzheimerovy choroby z pohledu pecujicich,
ktefi se rozhodli pecovat o nemocného v domdacim prostiedi. V teoretické Casti je popsana
problematika této choroby, specifika péCe v jednotlivych stadiich nemoci a moznosti pomoci
poskytované peCujicim. Vyzkumna ¢ast je zaméfena na potieby a priority pecujicich. Zaméfit
se prave na pecujici jsem se rozhodla proto, ze sama jsem méla zkusenost s lidmi nemocnymi
s ACH, pracovat v domov¢ se zvlastnim rezimem. Péce o takto nemocné lidi je neuvéfitelné
naro¢na, presto jsem kazdy den mohla piijit domua a regenerovat své sily zptsobem, jakym
jsem chtéla. Takovou moznost pecujici v doméacim prostiedi nemaji a jejich péce

Je nepretrzita.

Hlavnim cilem prace bylo zjistit, co pecujici povazuji za dilezité v péci 0 nemocného s ACH.
Dale byly stanoveny dil¢i cile, kterymi byly zmapovani komplexni naro¢nosti péce
0 nemocné s ACH, regenerace sil pecujicich, vyuzivani respitni péce, a nakonec spokojenost
pecujicich s moznostmi jejich podpory. Cili bylo dosazeno pomoci vyzkumnych otazek
a strukturovaného rozhovoru. Sedm respondentek oteviené odpovidalo na otdzky souvisejici
s jejich slozitou rodinnou situaci a umoznily mi tak vytvofit praci, ktera dokazuje, jak ndro¢né

je pecovat o nemocného s ACH a co takova péce obnasi.

vvvvvv

moznou dobu. Mnohdy to neni jednoduchy ukol a je tfeba velka davka trpélivosti. Nemocny
mnohdy nespolupracuje, je nepiijemny, agresivni a neuvédomuje si, ze své rodin¢ ublizuje.
Presto pecujici dbaji na potfeby nemocného, na jeho distojnost a odménou jim je jeho

spokojenost, protoZe ho miluji a chtéji pro ného to nejlepsi.

Kazdy, kdo pecuje o takto nemocného ¢lena rodiny, Si zaslouzi na§ obdiv, protoze
to, co kazdy den zvlada je ohromné. Nasim tikolem je snazit se jim jejich t€Zky ukol usnadnit.
Prozatim jsou pecujici s aktualni situaci pfevazn€ nespokojeni. Nejvetsim problémem je pro
né nedostupnost specializovanych zatizeni. Bylo by tedy vhodné zamyslet se nad moznosti
financovani domovl se zvlastnim rezimem z pojisténi nemocnych ¢i pecujicich nebo zavézt
specialni socialni ptispévky. Dale by bylo pfinosné zvyseni poctu takto zamétenych zatizeni,

jelikoz je jich v Ceské republice stale nedostatek.
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Nékteré¢ respondentky navrhly moznosti pro usnadnéni péce a donutily mé premyslet nad
jejich ptipadnou realizaci. Jako namét pro dal$i vyzkum bych navrhla napad tykajici
se terénni péde 1ékait, ktery mé velmi zaujal. Tato sluzba v Ceské republice dosud neexistuje.
Pecujici Casto vyuzivaji pomoci terénnich zdravotnickych sluzeb, ale k Iékaii nemocného
musi stale dopravovat, a to pro n¢ho byva mnohdy stresujici. Bylo by jisté zajimavé zjistit,

zda sluzba vibec existuje naptiklad v jinych zemich, a pokud ne, co brani jejimu vzniku.

Praktickym vystupem prace je informativni brozura s moznostmi podpory pecujicich. Pecujici
zde maji prehledny soupis zafizeni a popis jejich sluzeb, coz jim mlze pomoci pievazné
v zacatcich jejich péce. Mnohdy totiz nevédi, kam se mohou se svymi pozadavky obratit.
Proto byl vytvofen tento materidl, v némz maji pecujici vSechny potiebné informace
pohromadé a mohou si zvolit sluzbu, ktera je vhodna pro jejich danou situaci. Brozuru
by bylo mozné vyuzit v publikacich ¢&i v prezentaci na konferencich tykajicich
se problematiky ACH. Konkrétn¢ budou letacky rozdany v psychiatrickych ambulancich
a pouzity v ¢lanku, ktery bych rada publikovala.

Spoluprace s pecujicimi pro mé byla velmi obohacujici. Kazda z respondentek se podélila
0 svuj piib¢h a toho si velmi vazim. Je neuvétitelné, co kazda z nich denné zvlada, a presto
se snazi si udrzet dobrou naladu a nadhled nad celou situaci. VSechny maji mij velky obdiv

a velmi jim dékuji za moznost nahlédnout do jejich Zivota.
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6

PRILOHY

6.1 Priloha ¢. 1: Seznam otazek rozhovoru

STRUKTUROVANY ROZHOVOR K BAKALARSKE PRACI

1)
2)
3)
4)
5)

6)
7)

8)

9)

10)
11)
12)
13)
14)
15)
16)

17)

18)

Kolik je Vam let?

Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (dale jen ACH)?

Jak dlouho pecujete o nemocného ACH v domacim prostiedi?

Jaka byla Vase reakce na informaci, ze Vas rodinny ptislusnik onemocnél ACH?

Setkal/a jste se s ACH n¢kdy pied tim, nez jste se zacal/a peCovat o VaSeho piibuzného,
nemocného touto chorobou?

Jakym zptisobem jste ziskaval/a informace o ACH? (napf. z knih, z internetu, od 1ékafe,...)

Co obnasi pé¢e o nemocného ACH? Jak naro¢né je o takového Cloveéka peCovat? (napf. po
psychické, fyzické strance, ¢asova narocnost,...)

Co pokladate za dillezité v péci o nemocného ACH., jaké jsou Vase priority v péci?

Je péce o nemocného ACH. i financné naro¢na?

Pobirate financni pfispévky o nemocného ACH, a jaké? (napf. prispévek na péci, socidlni
davky,...)

Poradil Vam nékdo ohledné financnich ptispévkd, nebo jste si informace o jejich ziskani
zjistovali sami? (napf. na internetu,...)

Je vySe ptispevku na péci dostacujici k zajisténi kvalitni péce o nemocného ACH?

Dokazete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) cas na odpocinek, Vase zajmy, dovolenou,...?
Slysel/a jste jiz o tzv. syndromu vyhoteni? Pocitil/a jste n¢kdy v obdobi Vasi péce o nemocného
ACH jeho ptiznaky? Pokud ano, jak jste je fesil/a?

Co, nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak predchazet jiz zminénému syndromu
vyhoteni?

Slysel/a jste nékdy o centrech zajistujicich doCasnou péci o nemocné s riznym typem demenci?
Pokud ano, vyuzil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého diivodu?

Znate né&jakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud ano,
spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

Stiedem pozornosti je samoziejmé¢ nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které nabizi
pecujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam mohly péci o Vaseho

ptibuzného usnadnit?
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6.2 Priloha ¢. 2: Pfepsané rozhovory

Rozhovor ¢.1 — pecujici (P1)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

Kolik je Vam let?
,Jemi 54 let.

Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (ddle jen ACH)?

«

,, Nemocna je moje matka a vyzaduje celodenni péci. -
Jak dlouho pecujete 0 nemocného ACH v domacim prostiredi?

,, O matku se staram celkem dva roky. V péci se stridame s moji sestrou. Stridame se vzidy
po ctrnacti dnech, jelikoz je péce o matku velmi narocna. *

Jaka byla VaSe reakce na informaci, Ze Vas rodinny pfislusnik onemocnél ACH?

., Bylo to velmi Sokujici, tuto zprdavu jsme necekali. Po opadnuti Soku jsme vSak ihned se
sestrou zacaly zjistovat, co péce o nemocného Alzheimerovou demenci obnasi. Nejvice
nam pomohli lékari, které matka navstévuje.

Setkal/a jste se sACH nékdy pred tim, neZ jste se zacal/a pefovat o Vaseho
pribuzného, nemocného touto chorobou?

,Ano setkala, ale spis obecné. Néco clovek zaslechl, néco vycetl, ale kdyz se to zacne
tykat vas, je to néco uplné jiného. Musite zacit konat, zvlasté kdy jde o vaseho blizkého,
Jjako je napriklad rodic.

Jakym zptlsobem jste ziskaval/a informace o ACH? (napi. zknih, zinternetu,
od lékare,...)

,Samoziejmé z odbornych knih, od lékaru, ale také od lidi, kteri maji s péci letité
zkuSenosti. Kazdou radu vitam a beru vazné. Snazim se to mné i matce co nejvice
usnadnit, i kdyz je to velmi narocné. “

Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naro¢né je o takového clovéka pecovat?
(napv. po psychické, fyzické strance, casova ndrocnost,...)

,, Takova péce obndsi mnohé, vse na ukor vaseho volného casu. Péce je narocnd nejen po
fyzické a psychické strance, ale hlavné té casové. Dokaze vas to doslova vysavat. Totéz
citi i ma sestra. Nekdy clovek prosté uz nemiize. Jedna se o nepretrZitou péci, to znamend
mit pod dohledem stravu, léky, hygienu i spanek. Snazim se béhem dne pro matku
vymyslet i néjaky zabavny program, ktery nam obéma prinasi alespon malé rozptyleni od
ndrocné situace. *

Co pokladate za dileZité v péci o nemocného ACH, jaké jsou VaSe priority v péci?

Jelikoz se jedna o moji matku, snazim se o to, aby ode mne dostala hlavné lasku
a toleranci, které byly pred nemoci samoziejmosti. Mou prioritou je, aby ona sama byla
spokojend, pak jde vsechno samo. Chci se o ni starat, dokud to jen bude mozné, ale i ja
mam své zdravotni problémy.
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9) Je péce o nemocného ACH i finan¢né naro¢na?

,,Ano je to velmi narocné. Léky a hygienické pomiicky jsou velmi drahé, ale vice mé trapi
casova narocnost. Stdle se totiz snazim chodit do zaméstnani alespon na castecny
uvazek. *

10) Pobirate finanéni piispévky o nemocného ACH, a jaké? (napi. piispévek na péci, jiné
socidalni davky,...)

,Ano pobirame prispevek na péci. Se sestrou si ho vidy rozdeélime a kazda za néj
poridime prostredky nutné pro peci o mamku.

11) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich piispévki, nebo jste si informace o jejich
ziskani zjiStovali sami? (napi. na internetu,...)

., Ano, mame totiz skvélou pani doktorku, ktera nam vysvétlila, co vSe péce o takto
nemocného cloveka obnasi a snazila se nam i obstarat spoustu véci nutnych k péci doma.
Sdilime totiz stejny ndzor, ze by stari lidé méli umirat doma v kruhu rodiny a ne v cizim
prostredi.

12) Je vyse piispévku na péci dostacujici k zajiSténi kvalitni péce o nemocného ACH?

. Mné prijde, Ze ano. Se sestrou si nestézujeme. Veérim, ze kdyby byla mamka umisténa
V ustavu, bylo by to financné narocnéjsi. Navic bych z toho méla hrozny pocit, Ze jsme ji
tam dali. Vzdyt ona vychovala ctyri deti. “

13) Dokazete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,
dovolenou,...?

., Cas na odpocinek a zajmy se hledd tézko. Vyuzivam casu, kdy je mamka u sestry
a snazim se, abych trochu dobila energii. “

14) SlySel/a jste jiZ o tzv. syndromu vyhoieni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce
0 nemocného ACH jeho priznaky? Pokud ano, jak jste je FeSil/a?

,, Tento konkrétni termin jsem neslySela, ale predstavuji si pod nim uplné vycerpani. Da
se Fict, Ze néco podobného prozivam, ale mam milujiciho muze, ktery mi velmi pomdhd,
a diky sestie na to nejsem sama. Takze diky rodiné mam stale chut bojovat. “

15) Co, nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak predchazet jiZ zminénému
syndromu vyhoreni?

.....

snazim se ji vymyslet ruzné aktivity a to mi také pomaha. Napriklad spolu vzpomindame
nebo mi cte a ja poslouchdam. “

16) SlySel/a jste nékdy o centrech zajiSt'ujicich dofasnou péc¢i o nemocné s riznym
typem demenci? Pokud ano, vyuzil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého duvodu?

,,Ano, slysela jsem o nich, ale ja se snazim, dokud to trochu jde, starat se o mamku doma.
Ale bude-/i do budoucna potreba vyuzit jejich sluzeb, urcité se na né obratime.
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17) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud
ano, spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

, Vim, Ze néjaké organizace a skupiny existuji a myslim si, Ze moje kamaradka jejich
sluzeb i vyuziva, ale mamka neprojevuje o nic takového zdajem a mné staci moji pratelé
S podobnymi zkusenostmi, se kterymi sdilim své pocity.

18) Stifedem pozornosti je samoziejmé nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které
nabizi pecujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam
mohly péci o Vaseho pribuzného usnadnit?

,Ano, jsem spokojend. Nam konkrétné velmi pomahd charita. VyuzZivam jejich
poradenskou i zdravotni péci. A co se tyce navrhu na sluzby, nenapada me, jak by se stat
mohl angazovat. O nicem takovém jsem nepremyslela.
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Rozhovor €. 2 — pecujici (P2)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Kolik je Vam let?
,Jemi 21 let.

Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (ddle jen ACH)?
., Moje babicka ma Alzheimerovu chorobu, o které vime zhruba 5 let. *
Jak dlouho pecujete 0 nemocného ACH v domacim prostiredi?

., Ze zacatku babicka bydlela sama, pozdeji, kdyz uz to sama nezviadala, jsme se o ni
starali jeden rok u nas doma, ale pro babicku to bylo velmi psychicky narocné, proto
jsme ji neddavno umistili do specialniho zarizeni pro pacienty s Alzheimerovou
chorobou. *

Jaka byla VasSe reakce na informaci, Ze Vas rodinny prislu$nik onemocnél ACH?

,,Rozbrecela jsem se. Bylo mi tehdy zhruba 16 let a studovala jsem stredni zdravotnickou
Skolu, tak jsem bohuzel védéla jaky priibeh nemoc ma a co bude ndsledovat. *

Setkal/a jste se sSACH nékdy pred tim, neZ jste se zacal/a pefovat o Vaseho
pribuzného, nemocného touto chorobou?

«

,,Ne nesetkala.

Jakym zptsobem jste ziskaval/a informace o ACH? (napi. zknih, zinternetu,
od lékarie,...)

,,Z knih, ucebnic a velmi mi pomohlo studium stiedni zdravotnické Skoly.

rvr

Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naro¢né je o takového clovéka pecovat?
(napi. po psychické, fyzické strance, casova ndrocnost,...)

,,Nejhorsi je to po psychické strance. Nase babicka je na tom uz bohuzel tak Spatné, ze
mé jakou svou vnucku nepoznava a to snasim velmi tézce. Narocné je to vsak i po casové
strance, kdy musite nemocného neustdle hlidat, chodit po ném napriklad vypinat
spotiebice, neustale byt s nim, aby nebyl sam. *

Co pokladate za dileZité v péci o nemocného ACH, jaké jsou VaSe priority v péci?

., Hlavné nikdy nenechat nemocného samotného, hlidat prijem tekutin, jidla, hlidat jestli
si vzal léky, jelikoz sami si nepamatuji jestli to uz udelali. Dalsi pro mé diilezitou véci je,
Ze kdyz jsem s babickou, tak neddavam zndt, Ze je nemocnd, chovam se kni uplné

normalné jako by nic, tim padem i ona se mnou hraje tuto hru. *

Je péce 0 nemocného ACH i finan¢né narocna?

¢

,, To rozhodné je. Pomiicky pro péci jsou drahé.

10) Pobirate finanéni piispévky o nemocného ACH, a jaké? (napi. pFispévek na péci, jiné

socidlni davky,...)
,, Pobirame prispévek na péci.
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11) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich piispévki, nebo jste si informace o jejich
ziskani zjiStovali sami? (napi. na internetu,...)

L, Kdyz jsme se rozhodli o babicku starat, poradil nam lékar ohledné financniho
prispevku.

12) Je vySe prispévku na péci dostacujici k zajisténi kvalitni péée o nemocného ACH?
. Rekla bych, Ze je dostacujict, ale vice penéz by se jisté hodilo.

13) Dokazete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,
dovolenou,...?

,Po dobu, co jsme se starali o babicku doma, na zaliby cas viitbec nebyl. Vetsinou
S babickou byvala doma mamka, ktera na sebe cas rozhodné neméla. Musela vzdy pockat,
az ji nékdo z rodiny vystrida, kazdopadné o babicku se vzdy musel nekdo postarat. *

14) SlySel/a jste jiz o tzv. syndromu vyhoieni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce
0 nemocného ACH jeho priznaky? Pokud ano, jak jste je FeSil/a?

Slysela, ale ja jeho priznaky urcité nepocitila, ale mamka ano, psychicky to nezvladla
azhroutila se. Proto jsme situaci vyresili umisténim babicky do specializovaného
zarizeni.

15) Co, nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak piedchazet jiz zminénému
syndromu vyhoieni?

Mamce jsme se snazili vSichni pomahat, ale hlavni pomoc bylo umisténi babicky do
zarizeni.

16) SlySel/a jste nékdy o centrech zajist'ujicich docasnou péci o nemocné s riznym
typem demenci? Pokud ano, vyuZil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého diivodu?

,,Ano slysela, ale jejich sluzby jsme nikdy nevyuzili.

17) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud
ano, spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

I3

,,Ne, bohuzel neznam. *

18) Stifedem pozornosti je samoziejmé nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které
nabizi pecujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam
mohly péci o Vaseho pribuzného usnadnit?

«

,, O tohle se nezajimame a nepremysleli jsme o tom, vSe si zarizujeme jako rodina.
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Rozhovor €. 3 — pecujici (P3)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Kolik je Vam let?
,Jemi 31 let, v dobé, kdy se u babicky nemoc objevila, mi bylo 26 let.
Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (ddle jen ACH)?

,Jednalo se o mou babicku a nase vztahy byly nékdy slozZité. Babicka byla cely Zivot
dominantni a byla zvykla, zZe vse se 7idilo podle jejiho rozhodnuti, ale i ja jsem velmi
dominantni, takZze mezi nami vznikaly rozpory. Ale i presto mé milovala a ja ji. Védela
Jjsem, Ze je moji povinnosti se o ni starat. Na péci jsem byla prakticky sama, pouze miij
otec (jeji syn) za ni kazdy den vecer po praci dochdazel, aby mi alespon trochu ulehcil.

Jak dlouho pecujete 0 nemocného ACH v domacim prostredi?
,, O babicku jsem pecovala necelé tri roky, bohuzel neddavno zemrela. *
Jaka byla VaSe reakce na informaci, Ze Vas rodinny prislu$nik onemocnél ACH?

., Bezmocnost, ale i uleva, protoze jsem tak néjak tusila, Ze se u babicky objevila prave
tato nemoc a nikdo z rodiny mi nechtél verit.

Setkal/a jste se s ACH nékdy pred tim, neZ jste se zacal/a peCovat o VaSeho
pribuzného, nemocného touto chorobou?

., Ano, setkala. Mél ji jeden z naSich sousedit a momentalné ji trpi maminka moji tety.

Jakym zptlsobem jste ziskaval/a informace o ACH? (mapi. zknih, zinternetu,
od lékare,...)

., Prevazné z internetu. Obvodni lékar s nami probléem resit nechtél, pouze nam asi meésic
pred babiccinou smrti doporucil hospitalizaci na LDN. Babicka tam zemrela na masivni
krvaceni do mozku po mozkové prihode, kterou tam prodelala.

Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naroc¢né je o takového Clovéka pecovat?
(napv. po psychické, fyzické strance, casova ndrocnost,...)

,Jelikoz jsem byla na péci prakticky sama, bylo to velmi ndarocné. Byly dny, kdy mi
babicky bylo lito, snazila jsem se ji vyjit vstric a plnit jeji nesmysina prani, ale uprimné
byly i okamziky, kdy jsem ji vnitiné nendvidéla. Dnes se za to opravdu stydim, ale jak
Fikam péce byla neuveritelné narocna. Musela jsem byt k dispozici 24 hodin denné. Takto
nemocni lidé nechapou cas, je jim jedno, zZe na vas zvoni ve dvé v noci, prosté néco
potiebuji a chtéji to hned. Kdyz jsou napriklad na toaleté, délaji spoustu nesmysinych
veci a vy pak musite uklizet. Velmi Ipi na svém obleceni. Nechtéji ciSté natoz nové
obleceni. To samé u nas bylo s jidlem. Babicka si prosté zafixovala jedno jidlo a ostatni
odmitala. Narocné je to i fyzicky. Babinka byla nastésti lehouckd, méla okolo padesati
kilo, takze hygienu jsme relativné zvladaly. Problém nastal v mém téhotenstvi, kdy
obstaravani babicky zapricinilo, Ze jsem porodila jiz ve 33 tydnu. Vse se da prekonat, ale
psychické vypéti je velke. Na konci té dlouhé cesty, kdyz uz jsem neméla silu a babicka
meéla sve chdpajici obdobi, jsem pred ni klecela a prosila ji, at se necha umistit do
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8)

9)

soukromého domova diichodcu. Nezvladala jsem pecovat o své miminko i babicku
a presto jsem to vydrzela jesté cely dlouhy rok.

Kdyz jsem se dozvédéla, zZe zemrela, méla jsem pocit zadostiucineni vii¢i nasi rodinée,
takovy pocit radosti, ze jsem to vSe zviadla. Zanedlouho ho vsak vystridal pocit
naprostého selhani. Vim, Ze jsem se starala, jak jsem jen mohla, ale asi bych spoustu véci
udelala jinak, kdyby se u babicky objevila nemoc dnes. Rozhodné bych na to nechtéla
ziistat sama a hledala bych nekoho, kdo by mi s péci mohl pomoci.

Co pokladate za dilezZité v péci o nemocného ACH, jaké jsou VaSe priority v péci?

,, Moji prioritou bylo, co nejdéle nechat babicku v jejim prostiedi, protoze u ni slouhou
dobu prevazovaly stavy, kdy plné chapala a rozuméla. Zmatenost byla ze zacatku
nahodnd, pak stile castéjsi a predevsim byla velmi zmatena, pokud se ocitla mimo sviij
domov. Napriklad u lékarii nebo pri setkani s cizimi osobami. Nechtéla jsem k ni tedy
privezt cizi osobu jako treba pomocnou zdravotni sestru, protoze jsem se bala, Ze to bude
citit jako zradu. Mym cilem bylo, postarat se o ni az do posledni dnii.

Je péce 0 nemocného ACH i finan¢né narocna?

,,Pokud bychom platili dalsi pomocnou silu, tak urcité ano. Pak samoziejmé hygienické
pomiicky jsou drahé, pleny placené pojistovnou rozhodné nestaci, a pokud chcete lepsi
typ, musite si priplatit. My jsme financni stranku neresili, babicka méla velmi vysoky
diichod a byla celkove dobre financné zajistend. Pro primeérnou rodinu s osobou, ktera
mad maly starobni diichod, je ale financni stranka rozhodné velky problém. To jsem si
Jista.“

10) Pobirate finan¢éni piispévky o nemocného ACH, a jaké? (napi. pFispévek na péci, jiné

socidlni davky,...)

,Na babicku jsem pobirala nejnizsi castku prispévku na péci, to bylo 2000 K¢ v dobé
priznani. Pozdeji byla tato castka snizena podle tabulek na 800 K¢. To bylo v dobé, kdy
babicka byla jeste plné chdpajici a plné orientovand ve financni, politické a Zivotni
oblasti. Potom uz jsme o upravu viibec nezadali, nechtéli jsme znova prochdzet
martyriem dokazovani, jestli babicka vi, kdo je prezident a jestli umi splachnout zdachod.
Nebyla to pro nas priorita, jak jsem uz rekla, financni stranka u nds nebyla problém. *

11) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich p¥ispévki, nebo jste si informace o jejich

ziskani zjiStovali sami? (napi. na internetu,...)

,, O existenci prispévku na péci, jsem se dozvédeéla jen povrchné od sousedky, vse ostatni
Jjsme zjistovali primo na uradech a u lékare.

12) Je vySe piispévku na péci dostacujici k zajiSténi kvalitni péce o nemocného ACH?

, Myslim, Ze ne. Ale i presto je péce doma z mého pohledu levnéjsi nez péce ustavni.
Ovsem vySe castek je nedostatecna. A péce doma je vSeobecné mdalo podporovana, jak
obvodnimi lékari, tak statem vseobecné.

13) DokazZete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,

dovolenou,...?
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,,Cas pro sebe jsem méla minimalni, nemél mé kdo vystiidat. Odpocinula jsem si jen
v porodnici, na neonatologii sdcerou, a pak za pul roku znova v nemocnici pri
hospitalizaci na détskéem oddéleni. Potom az v dobé, kdy byla babicka preddna do péce
LDN. Z domu jsem se nemohla vzdalit déle nez na jednu hodinu a i to bylo casto
hranicni. *

14) SlySel/a jste jiz o tzv. syndromu vyhoieni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce

0 nemocného ACH jeho priznaky? Pokud ano, jak jste je reSil/a?

Ano zazila jsem ho na viastni kizi, ale musela jsem to vydrzet. Casto jsem plakala
a nevedela, jak dal. Velmi mé mrzi i to, Ze jsem se sve dcerce nevénovala natolik, jak bych
Si prala. Nyni se ji snazim vse vynahradit.

15) Co, nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak piedchazet jiz zminénému

syndromu vyhoreni?

., Nic, cas je jediny lék. A pak pouceni do budoucnosti, nenakladat si na sebe prilis mnoho
a nesnazit se spasit svét. Nesnimat zodpovédnost z ostatnich blizkych osob a neodmitat
odbornou pomoc. “

16) SlySel/a jste nékdy o centrech zajist'ujicich docasnou péci o nemocné s riznym

typem demenci? Pokud ano, vyuZil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého diivodu?

,Ano slysela, ale Alzheimer centrum se u nds otevielo nyni az po babiccine smrti, takze
Jjsme takovych sluzeb nevyuzili. Navic, jak jsem jiz Fekla, chtéla jsem mit babicku doma. *

17) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud

ano, spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

., Ne, osobné neznam a nemam zkusenost.

18) Stifedem pozornosti je samozi‘ejmé nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které

nabizi pefujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam
mohly péci o Vaseho pribuzného usnadnit?

., Nejsem spokojend, pro stat neni prioritou resit pacienty s Alzheimerovou chorobou,
atim padem ani pecujici. Myslim, Ze zapadni svét je na tom o dost lépe. Myslim, Ze
jednim z problémii je pristupnost informaci. Casto pecujici ani nevi, na co md nemocny
ndarok. Ufednici, ktefi to maji na starosti, jsou casto hodné neochotni cokoliv vysvétlit a
hlavné nabidnout 10, na co ma clovek narok. U nas také chybi odbornici a specidlni
ustavni péce a i zkusSeny personal. Navic neni podporovana snaha se o nemocné starat
doma. Napriklad mi velmi chybi terénni lékarska péce, kdy by lékar prijel za nemocnym
domu a predeslo by se tak zbytecnému stresovani nemocnych. Nejvétsi uzitek ma dle
mého ndzoru setkavani lidi, kteri maji podobné zkusenosti a vzajemné si je predavaji.
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Rozhovor €. 4 — pecujici (P4)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Kolik je Vam let?
., Dvacet sest let. *
Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (ddle jen ACH)?

., Nemocnych jsme méli a stale mame v rodinée nekolik. Zde se hodlam bavit, ale jen o mé
babicce z matciny strany.

Jak dlouho pecujete 0 nemocného ACH v domacim prostiedi?
., V domacnosti pecujeme 5 let.
Jaka byla VasSe reakce na informaci, Ze Vas rodinny prislu$nik onemocnél ACH?

,Sebralo nas to, ale tuto diagnozu jsme ocekavali z ditvodu dalSich zkuSenosti z rodiny.
Jen babicka si ji nechtéla priznat.

Setkal/a jste se sACH nékdy pred tim, neZ jste se zacal/a pefovat o Vaseho
pribuzného, nemocného touto chorobou?

., Setkavame se s touto nemoci po generace v rodiné. Nekteré informace jsme tedy méli,
ale nikdy predtim tato nemoc neprisla v brzkém véku jako u babicky.

Jakym zptsobem jste ziskaval/a informace o ACH? (napi. zknih, zinternetu,
od lékaie,...)

., Informace jsme ziskavali od psychiatra, ktery se staral o babicku, riizné na internetu
a zkouseli jsme i zahranicni lécbu. *

Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naro¢né je o takového clovéka pecovat?
(napi. po psychické, fyzické strance, casova ndrocnost,...)

vevr

sile, kdy se o sebe sam dokazal postarat a pak mu najednou musite dokola opakovat, Ze si
mad umyt ruce, dojit si na zachod, napit se, nechodit ven protoze prsi. Fyzicky se to da do
urcité doby zvladnout. Zvyknete si obstardvat dalsiho c¢lovéka jako malé dité. Casové
jsme to davaly dohromady s moji mamou, a pak kdyz uz to nebylo unosné, musely prijit
na radu pecovatelky. Péce ze zacatku neni tak ndrocnd, je to jen obcasné zapominadni, ale
casem jsme babicku nemohli nechat samotnou a ruzné jsme se stridali v hlidani. Nejhorsi
Je, Ze se vse jen zhorsuje a pak mate pocit, Ze vase péce je k nicemu, kdyz nevidite Zadné
zlepseni.

Co pokladate za dilezité v péci o nemocného ACH, jaké jsou VaSe priority v péci?
., Rozhodné byt s tim svym pribuznym, snaZit se trénovat pamét a uzivat si chvile, kdy
mate spolu stale na co vzpominat. Nez to nemocny vSechno zapomene. *

Je péce 0 nemocného ACH i finan¢né naro¢na?

.S postupem nemoci se velmi zvySuje financni narocnost. Musite nekupovat léky, nutri
drinky, casem pleny. Je nutné denni prani pradla a povleceni a tak dale. Financné
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nejnarocnéjsi jsou vsak pecovatelky. Jejich péce byla vsak nutnd, protoze jsme nemohli
babicku doma nechat ani minutu samotnou. Byla schopnd odejit, zabouchnout a tvrdit, ze
jede na chalupu. Ted, v Alzheimer centru, budeme také néco priplacet, ale nejsou to tak
rekordni castky jako predtim.

10) Pobirate finan¢ni pirispévky o nemocného ACH, a jaké? (napi. pFispévek na péci, jiné
socidlni davky,...)

., Pobirali jsme castecny prispévek na péci. Nyni jelikoz je babicka uplné nesobéstacna,
pobirame prispévek na peci v plné vysi.

11) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich piispévki, nebo jste si informace o jejich
ziskani zjiStovali sami? (napi. na internetu,...)

,Zjistovali jsme si informace sami. Ptali jsme se na uradech a také jsme si nechali
poradit v centrech pro takto nemocné. *

12) Je vySe prispévku na péci dostacujici k zajisténi kvalitni péée o nemocného ACH?

., Neni dostacujici. Nikdo si to moc neuvedomuje, ale nemiizete nemocného cloveka
nechat samotného. Pokud je jesté chodici, musite ho stale hlidat, aby si neublizil. Pokud
je uz lezZici, je treba prebalovat, umyvat, krmit, masirovat, aby se neobjevily prolezenin
a spousta dalsich véci. To, podle mé, rodina sama ze svych financi vétsinou nedokdze
uhradit.

13) DokazZete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,
dovolenou,...?

., Kdyz pecujete o takto nemocného clovéka, nemate cas na odpocinek natoz dovolenou.
Cas jsme neméli ani v dobé, kdy kndam dochdzely pecovatelky, protoze i tak jsme se
0 babicku museli nepretrzité starat. V lété jsme si ji brali i na chalupu, kde jsme se v péci
s moji mdmou dokdzaly dobre vystridat a i si castecné odpocinout, ale rozhodné to
nebylo dostatecne. “

14) Slysel/a jste jiZ o tzv. syndromu vyhoreni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce
0 nemocného ACH jeho priznaky? Pokud ano, jak jste je Fesil/a?

,Ano, slysela. Ja jeho priznaky natolik nepocitila, ale myslim si, Zze moje mama byla na
pokraji sil jak fyzickych, tak psychickych a jediné, co ji zachranilo od uplného vycerpani,
bylo schvaleni umisténi babicky do Alzheimer centra. “

15) Co, nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak piedchazet jiz zminénému
syndromu vyhoreni?

,, Nyni je to Alzheimer centrum, kam za par dni babicku miizeme umistit, protoze nam uz
sily dosly. A také to, Ze vime, Ze o ni bude dobre postarano. “

16) SlySel/a jste nékdy o centrech zajist'ujicich docasnou péci o nemocné s riznym
typem demenci? Pokud ano, vyuzil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého divodu?

, Iyto centra jsme nevyuzivali, ale slyseli jsme o nich. V dobé, kdy jsme se o nich
dozvedeli, jsme meli skvélé pani pecovatelky a my méli jesté dostatek sil o babicku
pecovat.
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17) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud
ano, spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

., Zadnou neznam a s zZadnou nespolupracujeme.

18) Stifedem pozornosti je samoziejmé nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které
nabizi pecujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam
mohly péci o Vaseho pribuzného usnadnit?

,,Je fakt, Ze nikoho nezajimdte vy sama 0 sobé, jak jste vycerpand a co proZivite, pokud
to teda neni zrovna vase nejblizsi rodina, ktera vidi, jak vds péce vycerpdava. Nemdte cas
na sebe na svoji rodinu ani nic dalsiho. Jinak, co se tyka podpory v péci, jsem relativné
spokojend, ale bohuzel pro takto nemocné lidi je hrozné mdlo mista ve specialnich
zarizenich. My na misto cekame skoro rok a az tento méesic nam prislo oznameni, Ze
babicku miizeme umistit. Babicka je nyni témér nepohybliva a uz neni v nasich silach ani
psychickych, ani fyzickych a ani financnich se o ni nadale starat. Musim uznat, Ze ve
stdatnim centru je péce podle mého nadstandartni, vsichni mili, vSude Cisto, zadny zapach,
pro lezici maji masazni kiesla, na kterych je pri pékném pocasi vezmou ven, jinak s nimi
hraji hry, podporuji jejich pamét, maluji obrazky a maji pres den spousty aktivit. Dochdzi
tam odbornice na pedikuru, manikiuru, kadernice. Je toho spousta, jejich péce je uzasnd.
To vse jsme videéli pri navstéve zarizeni a i od pritel, kteri v zarizeni jiz své pribuzné maji.
Bohuzel jak vikam, cekani na misto v takovém zarizeni je zdlouhavé. *
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Rozhovor €. 5 — pecujici (P5)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Kolik je Vam let?

,23 let. ™

Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (ddle jen ACH)?
,,Jsem vaucka, chorobou trpi miij déda. “

Jak dlouho pecujete 0 nemocného ACH v domacim prostredi?

., Intenzivne pecujeme pres dva roky. O dédu ale nepecuji pouze ja, je nds na to vice.
Konkrétné pecujeme ja, moje mamka, teta a castecné strejda. Navic nam pomdahaji dvé
pecovatelky.

Jaka byla VaSe reakce na informaci, Ze Vas rodinny prislu$nik onemocnél ACH?

., Uprimneé si ani nepamatuju. Asi jsem to brala jen jako fakt, Ze je déda nemocny. Je to
nejspis zpiisobeno tim, zZe jsem o nemoci neméla dostatek informaci, myslela jsem si, Ze
clovek prosté jen zapomind, ale to, co vSechno tu nemoc jesté doprovazi, to jsem se spis
dozvidala az v prubéhu téch néekolika let péce o dedu.

Setkal/a jste se s ACH nékdy pred tim, neZ jste se zacal/a peovat o VaSeho
pribuzného, nemocného touto chorobou?

,,Osobné ne. O chorobé jsem uz samoziejmé slySela, ale méla jsem pouze slabé
povedomi. Co péce o takto nemocného cloveka obnasi, jsem netusila “

Jakym zptsobem jste ziskaval/a informace o ACH? (napi. zknih, zinternetu,
od lékarie,...)

«

,, Prevazné z internetu.

A4

Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naro¢né je o takového clovéka pecovat?
(napv. po psychické, fyzické strance, casova ndrocnost,...)

., Toto bude trochu rozsahlejsi odpoved, zacala bych v dobé asi pred péti lety, kdy se uz
zacaly projevovat priznaky choroby, ale samoziejmé nikoho nenapadlo, Ze by deda byl
takto vazné nemocny. Néjak jsme prisli na to, Ze déda zapomina vecer jist. Takze po
néjakou dobu vidy k dedovi nékdo prisel a pripravil mu veceri. Za néjaky cas prestal
I obédvat. No prestal, prosté si chodil do domova diichodcii pro obéd, ktery si nosil
domii, ale pak ho uz nesnédl. Takze jsme k dédovi ja nebo mamka chodily obéed ohrivat
a servirovat. Dalsi zménou, co jsme vypozorovali, bylo to, Ze déda odmital sam chodit na
postu platit najem. Bal se, Ze by ho nékdo okradl. Pred tim vSak chodil sam uplné bez
problémii. Nevim, jestli to uplné souvisi s nemoci, ale rekla bych, Ze ano. Co nas ale
donutilo situaci resit, bylo to, Ze déda byl u nds na navstéve a po té co odesel, netrefil
domit a to bydlime vedle sebe. Zalezl do jiného panelaku, kde preckal noc. Rano po
zjisteni, ze je uplné nékde jinde se vydal domii. To jsme se dozvedeli primo od ného,
protoze z toho byl sam v soku. V tuto dobu jsme ale jesté zviadali bydlet oddélenée.
K dédovi jsme se nastéhovali potom, co se pred dveéma lety v prosinci prosté vydal ven
V pyzamu, zupanu a papucich. Doted’ nevime, proc¢ Sel ven a kam Sel, nebyl nam to
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schopen Fici. Nasla ho policie a néjak ho dopravila domii k teté. Vidite tedy, Ze to s takhle
nemocnymi lidmi neni opravdu lehké. Slo hlavné o to dédu hlidat, aby nékam zase nesel.
zacal pocuravat, takze bylo treba obstarat plenky, nebyl schopen se sam najist, takze
musel byt krmen. A pak se teda z neho stal uplny lezdk. Zacali jsme tedy vyuzivat pomoci
pecovatelek. Nakonec to vygradovalo asi pred mésicem a pul, kdy déda odmital jidlo
a piti. Jako by nechdpal, co ma délat, co po ném chceme, prestoze mu to bylo nékolikrat
vysveétleno, prestal polykat i léky. Poridili jsme tedy nutridrinky a zajistili jsme dédovi
docasné misto v domové diichodcu. Jesté bych chtéla doplnit to, Ze péce o dédu byla a je
0 to narocnéjsi, ze deda si o nic nerekne, prosté na nic nereaguje, jen se na vas podiva,
a pak se odvrati.

8) Co pokladate za diilezité v péci o nemocného ACH, jaké jsou VaSe priority v péci?

., Tak urcite to, aby ten clovek nestradal, aby mel vse, co potrebuje. Tim myslim jidlo, piti,
aby byl cisty a spokojeny.

9) Je péce o nemocného ACH i finan¢né naro¢na?

, Urcitée ano. U dédy je treba platit podlozky (tim, Ze déda je lezdk, tak musel byt
prebalovan na posteli), pecovatelky, obédy, nutridrinky... (to je tak vSe na co si
vzpomenu, co je tieba navic, kdyz je déda nemocny). A to kdyz musite obstardvat nékolik
let, tak se to nascita. “

10) Pobirate finan¢ni pFispévky o nemocného ACH, a jaké? (napi. piispévek na péci, jiné
socidlni davky,...)
,,Ano, pobirame prispévek na péci. “

11) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich piispévki, nebo jste si informace o jejich
ziskani zjiStovali sami? (napi. na internetu,...)

, Mamky sestrenice pracuje ve zdravotnictvi, tak ndam poradila, jak si zaZadat
0 prispévek. *

12) Je vySe prispévku na péci dostacujici k zajisténi kvalitni péée o nemocného ACH?

3

., Ne, rozhodné je treba vyuzit i vlastnich financi. *

13) DokazZete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,
dovolenou,...?

, Kdyz teda budu mluvit za nas vSechny, tak casu na odpocinek opravdu moc neni. Ze
zacatku, kdy se mamka starala o dédu prakticky sama, musela v praci delat samé
odpoledni. To znamenalo, Ze se z prdace vracela okolo sedmé vecer, a pak musela jit
k dedovi, aby mu o piil osmé dala léky, prespala tam, rano vstdavala uz pred sedmou, aby
dedu néjak pripravila a pak v jedendct zase odchdzela do prace. A tak to probihalo
nékolik meésicii. Potom bylo jasné, Ze jeden clovek to prosteé nemiize zvladat, takze jsme se
naplno zapojili vsichni. Presto na odpocinek moc casu nezbyva. “

14) Slysel/a jste jiZ o tzv. syndromu vyhoreni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce
0 nemocného ACH jeho priznaky? Pokud ano, jak jste je resil/a?
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,Slysela, ale rekla bych, Ze nikoho z nas to nepostihlo. Nicméné znami, kteri mamku
videli, po delsi dobé¢ tikali, ze vypada takova strhangjsi a star$i.*

15) Co, nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak piedchazet jiz zminénému
syndromu vyhoreni?

., Nevim, asi mi prosté staci védet, ze je déda spokojeny. *

16) SlySel/a jste nékdy o centrech zajiSt'ujicich docasnou pé¢i o nemocné s riznym
typem demenci? Pokud ano, vyuZil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého diivodu?

., Ano slySela, déda je praveé mésic v jednom domove. Vsichni jsme se shodli na tom, ze je
to pro nas i pro dédu zachrana. Je evidentni, Ze domaci péce uz nebyla dostacujici, déda
nam odmital jist a pit a vlastné celé dny jen prospal. Ale ted, kdyz ho navstévujeme, vice
reaguje, ji, pije a je veselejsi. Kdyz se ho zeptame, jak se ma, tak odpovi. Takze doufame,
Ze uz si ho kazdym dnem budeme moct vzit opét domii. *

17) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud
ano, spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

‘

., Zadnou neznam. ‘

18) Stifedem pozornosti je samoziejmé nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které
nabizi pecujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam
mohly péci o Vaseho pribuzného usnadnit?

., Nejsem spokojena s tim, jak funguji domovy dichodcii. Clovék, ktery by skutecné
potreboval specidlni pomoc, ma smiilu a je odkazan na pomoc rodiny, ktera mnohdy
nemuze zajistit dostatecnou péci, jelikoz jeji clenové se snazi pracovat. A co se tyce
specidlnich domovii, ty byvaji beznadéjné plné nebo hroznée drahé. *
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Rozhovor ¢. 6 — pecujici (P6)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Kolik je Vam let?

»25 let™

Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (ddle jen ACH)?
,,Jsem dcera, nemocnd je maminka.

Jak dlouho pecujete 0 nemocného ACH v domacim prostredi?

,» O maminku intenzivné pecuji uz 2 roky.

Jaka byla VaSe reakce na informaci, Ze Vas rodinny prislu$nik onemocnél ACH?

My to tak néjak cekali, Ze tato nemoc prijde. Alzheimerovu chorobu méla prababicka,
babicka a ted’ i maminka. Je to u nas dedicné. “

Setkal/a jste se s ACH nékdy pred tim, neZ jste se zacal/a pefovat o Vaseho
pribuzného, nemocného touto chorobou?

,,Jad ne, babicka zemrela na tuto nemoc velmi brzy, takze jsem ji nestihla poznat. A v okoli
nikoho takhle nemocného nezndam. *

Jakym zptlsobem jste ziskaval/a informace o ACH? (napi. zknih, zinternetu,
od lékare,...)

., Od lékare jsem se dozvédéla néjaké informace, ale vétsinu informaci jsem ziskavala
Z internetu. *

Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naroc¢né je o takového ¢lovéka pecovat?
(napi. po psychické, fyzické strance, casova ndarocnost,...)

Co pokladate za diileZité v péci o nemocného ACH, jaké jsou VaSe priority v péci?

., Duilezité je tu pro nemocného porad byt a byt dobre naladeny. Nedavat pred nim najevo
smutek.

Je péce 0 nemocného ACH i finan¢né narocna?

“Pro nas neni. Maminka nepotirebuje dopliky stravy a dalsi specidlni vybaveni. Pliny,
€0 maminka potrebuje, proplact pojistovna. A zbytek se da zvladnout.

10) Pobirate finanéni piispévky o nemocného ACH, a jaké? (napi. pFispévek na péci, jiné

socidlni davky,...)

I3

., Pobiram prispévek na péci.

11) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich piispévki, nebo jste si informace o jejich

ziskani zjiStovali sami? (napi. na internetu,...)

¢

,, Ohledné prispevkii mi pomohl lékar.
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12) Je vyse piispévku na péci dostacujici k zajiSténi kvalitni péce o nemocného ACH?

., Pro domdaci péci bych rekla, ze je dostacujici, alespon pro nas tedy. Ale kdyz bychom
maminku chtéli umistit do néjakého specialniho zarizeni, prispévek by tedy rozhodné
nestacil. Uz jsme se totiz koukali po néjakém zarizeni, kam bychom maminku mohli
umistit, az nebudeme péci zvladat, ale ty ceny jsou neuvéritelné. “

13) DokazZete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,
dovolenou,...?

., Veelku ano, ale je to tim, ze mam uzasnou rodinu, dokazeme se v péci prostridat.

14) SlySel/a jste jiz o tzv. syndromu vyhoieni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce
0 nemocného ACH jeho priznaky? Pokud ano, jak jste je Fesil/a?

,, O tom jsem neslysela.

15)Co nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak predchazet jiZz zminénému
syndromu vyhoieni?

,,Jelikoz jsem o tom neslysSela, tak nemohu odpovédet.

16) SlySel/a jste nékdy o centrech zajiSt'ujicich dofasnou péc¢i o nemocné s riiznym
typem demenci? Pokud ano, vyuZil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého divodu?

., Ano, maminka nejdrive chodila do denniho staciondre. “

17) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud
ano, spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

,,Pokud se za néjakou takovou organizaci da povazZovat i denni stacionar, tak ano,
spolupracovali. *“ Ale 5lo spise o odlehceni od péce a zabaveni maminky.

18) Stifedem pozornosti je samoziejmé nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které
nabizi pecujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam
mohly péci o Vaseho pribuzného usnadnit?

,Moc se o to nezajimam. Pro nas je diilezZity prispévek na péci, bez kterého by nam
v budoucnu maminku do sanatoria nevzali, jak jsme se informovali. Co by se ale mohlo
zmenit, jsou rozhodné ceny specializovanych zarizeni, ale o tom jsem jiz mluvila.

81



Rozhovor ¢. 7 — pecujici (P7)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Kolik je Vam let?
, 38 let.

Jaky je Vas vztah k nemocnému Alzheimerovou chorobou (ddle jen ACH)?

3

,, Pecuji o pritelovu matku.
Jak dlouho pecujete 0 nemocného ACH v domacim prostiedi?

., CtyFi roky.

Jaka byla VaSe reakce na informaci, Ze Vas rodinny prislu$nik onemocnél ACH?

,,Jsem zdravotnik, takze vcelku bez emoci. Brala jsem to tak, jak to je. Setkala jsem se jiz
s mnoha lidmi s ACH.

Setkal/a jste se s ACH nékdy pred tim, neZ jste se zacal/a pefovat o Vaseho
pribuzného, nemocného touto chorobou?

., Jak jsem jiz Fekla, setkala jsem se se spoustou takto nemocnych lidi.

Jakym zptsobem jste ziskaval/a informace o ACH? (napi. zknih, zinternetu,
od lékarie,...)

,,Od odborné lékarky mamky, ze svych zkuSenosti, od znamych lidi z netu, kteri také
pecuji o své blizké s Alzheimerovou chorobou. *

Co obnasi péce o nemocného ACH? Jak naro¢né je o takového clovéka pecovat?
(napi. po psychické, fyzické strance, casova ndrocnost,...)

vevr

U nds zatim v pohode, mamka je jesté mobilni, nepotiebuje zatim pomahat do vany, na
zdchod, jen je potieba neustaly dohled, aby se umyla, aby se previékla, aby se najedla.

Co pokladate za dilezité v péci o nemocného ACH, jaké jsou VaSe priority v péci?

., Mou prioritou je zajistit ji diistojné stari, bez stradani a v prostiedi, kde to dobre znd,
kde prozila cely Zivot.

Je péce 0 nemocného ACH i finan¢né narocna?

Jak jsem jiz vekla, zatim mamka neni ve stadiu, kdy by potrebovala dejme tomu pleny
kvuli inkontinenci a podobneé, takze je to v ramci béznych ndkladu na lehce nadpriumeérny
Zivot seniora. Tim nadpriumérnym myslim, Ze mamka md moc rada sladké, takze ob den
pecu kolace, buchty. Obcas se zapomene, takze sni porci pro Sest lidi, coz neprikladam
Jjeji nemoci, nybrz dobrému apetitu.

10) Pobirate finanéni piispévky o nemocného ACH, a jaké? (napi. pFispévek na péci, jiné

socidlni davky,...)

. Reknéme to takhle, kdyz byvala mamka doma sama, stalo se, Ze dvakrdt mdlem
podpalila a jednou vytopila dum, pustila mi ven chovné feny, stalo se, Ze upadla na
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chodbé a nebyla se schopna zvednout a spoustu dalsiho. Zustala jsem S ni tedy doma
a pobirame prispévek na péci druhého stupneé..

11) Poradil Vam nékdo ohledné finan¢nich piispévkii, nebo jste si informace o jejich

ziskani zjiStovali sami? (napi. na internetu,...)

., Vzhledem ktomu, Ze sama trpim nevylécitelnou nemoci, tak se ohledne prispevkii
orientuji velmi dobre. Bohuzel. *

12) Je vyse piispévku na péci dostacujici k zajiSténi kvalitni péce o nemocného ACH?

.,V podstaté je to takové prilepSeni. Snazime se ho vyuzit spis na zabaveni a prani
mamky. Jako jsou treba vylety, kosmetika, kterou tedy po case nevi, jak pouzit nebo
nechdpe na co to je, ale ma z ni radost. Dadle treba platime kadernici, darky pro syna, pro
pribuzné, prosté prani bézného seniora. Na zajisténi kompletni péce vySe prispévku
rozhodné nestaci.

13) Dokazete si najit ¢as pro sebe? Mate (mél/a jste) ¢as na odpocinek, Vase zajmy,

dovolenou,...?

., Ne, ne a ne. Musite byt s tim clovekem pordd. Jak jsem rekla, je mozné, Ze Vam
| podpali bardk. *

14) SlySel/a jste jiZ o tzv. syndromu vyhoieni? Pocitil/a jste nékdy v obdobi Vasi péce

0 nemocného ACH jeho priznaky? Pokud ano, jak jste je FeSil/a?

,Syndrom vyhoreni samoziejmé znam, jak jsem vySe zminila, mam nevylécitelnou
autoimunitni nemoc, konkrétné roztrousenou sklerozu, takze nekdy je to hodné tezky. Ale
snazim byt pozitivni a hledat prostredky co nam pomahaji. Ted treba vyuzivam lécebné
konopi. Mamce z ného pripravuju masti a ja diky uzivani konopi nemam svalové
krece bolesti a citim se fajn. Ale nemyslete si, nekourim travu od rana do vecera. *

15) Co, nebo kdo Vam dodava nové sily a pomaha tak piedchazet jiz zminénému

syndromu vyhoreni?

, Mam, dikybohu, od prirody velmi pozitivni ladeni, mam vyborné pratele, kdyz jsem
mohla normalne chodit, venovala jsem se aktivné kynologii a canisterapii, mam
senzacniho chlapa a kazdé rano vidim z okna krasnou prirodu, takZze na smutnéni neni
cas. A mou sobeckou motivaci je chodit, chodit a chodit.

16) SlySel/a jste nékdy o centrech zajist'ujicich docasnou péci o nemocné s riznym

typem demenci? Pokud ano, vyuZil/a jste je nékdy? Pokud ne, tak z jakého diivodu?

., Ano, znam tato centra a i vim, kde u nas sidli. Zatim je ale nechceme vyuzivat. Mamka
Spatné snasi zmeny, i kdyz jedeme jen na kontrolu k lékari, tak ma prijjem a zvraci.
Nechceme ji zbytecné stresovat, kdyz to zatim vcelku zvladame.

17) Znate néjakou organizaci ¢i skupinu, ktera se zabyva problematikou ACH? Pokud

ano, spolupracujete s néjakou takovou organizaci ¢i skupinou?

., Vim, Ze existuji, ale nespolupracujeme s nimi. “
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18) Stifedem pozornosti je samoziejmé nemocny, ale jste spokojen/a se sluzbami, které
nabizi pecujicim o nemocné ACH nas stat? Mate navrhy na sluzby, které by Vam
mohly péci o Vaseho pribuzného usnadnit?

,,Absolutnée ne, tady je ona ta, o kterou je tieba se starat, jak to citime my, ja a jeji syn,
to nezajimad nikoho. Maximdlné sousedka soucitné pokyvne hlavou, no jo, je to tézké, ale
tim to konci. Alespon V nasem pripade, je pro stat a naslednou podporu prioritou ten
nemocny, ne okoli. A co se tyce néjakych mych navrhu, tak nevim, néjak jsem si zvykla,
Ze vSe zvladam sama. Nad néjakym usnadnénim jsem nepremyslela.
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6.3 Priloha €. 3: Informativni brozura

MYSLENKOVA MAPA — ODLEHCOVACI SLUZBY
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POSKYTOVANE SLUZBY JEDNOTLIVYCH
ZARIZEN{

Domovy senior

Pobytovd zarizeni pro osoby, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu vysokého véku a jejich

situace vyZaduje pravidelnou pomoc nékoho dalsiho
SLUZBY:

4 pomoc pfi zvladani viech béznych dennich 4 podani lékl

¢innosti ey .
4 aktivizacni ¢innosti

4 pomoc pri osobni hygiené a sebeobsluze o . .
4 socialné terapeutické cCinnosti

4 strava a ubytovani Y. Y, v
4 pomoc pfi uplatfiovani prav nebo vyfizovani

4 zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym osobnich zalezitosti
prostiedim

Domovy se zvldStnim reZimem

Pobytové zarizeni pro osoby, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu chronického dusevniho
onemocnéni nebo zdvislosti na ndavykovych ldtkdch, ddle osobdm s Alzheimerovou nemoci a dalsimi
typy demence. Péce v téchto domovech je pfizptisobena specifickym potfebdm jejich klienta.

SLUZBY:

4 pomoc pfi zvladani vSech béznych dennich 4 podani 1éka

c¢innosti L )
4 aktivizacni ¢innosti

4 pomoc pfi osobni hygiené a sebeobsluze L o )
4 socialné terapeutické cCinnosti

4 strava a ubytovani .. L o
4 pomoc pfi uplatfiovani prav nebo vyfizovani

4 zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym osobnich zaleZitosti
prostfedim

Respitni péce

Odlehcujici sluzba pro osoby, které v domdcim prostiedi trvale pecuji o své blizké. Sluzba nabizi
docasné prevzeti veskerych pecovatelskych povinnosti, a tim umoZriuje pecujicim osobdm a jejich
rodindm odpocinout si od nepretrZité zdtéZe, zaridit si osobni a rodinné zdleZitosti. Poskytuje se
docasné, vZdy jen na omezenou kratsi dobu.

Druhy respitni péce:

4 terénni — realizovana v domdacim prostfedi nemocného

4 ambulantni — realizovdna ve stacionafich ¢i dennich centrech

4 pobytova — umoznuje ubytovani nemocnych na urcitou dobu (napfiklad tyden — tydenni stacionar)
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SLUZBY

4 pomoc pfi zvladani viech béznych dennich 4 podani lékl

¢innosti ey s .
4 aktivizacni ¢innosti

4 pomoc pfi osobni hygiené a sebeobsluze o o .
4 socialné terapeutické cCinnosti

4 strava a ubytovani o . L
4 pomoc pfi uplatfiovani prav nebo vyrizovani

4 zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym osobnich zaleZitosti
prostfedim

POZOR!!!

Vétsina zafizeni respitni péce byva zamérena na osoby s urcitym onemocnénim. Je tedy
nutné zvaiit, jaka forma zafizeni je pro nemocného vhodna.

Tydenni staciondie

Poskytuji pobytové sluzby osobdm, které se z divodu véku, zdravotniho postiZeni nebo dlouhodobého
dusevniho onemocnéni neobejdou bez neustdlé pomoci nékoho jiného. Provozni doba tydennich
staciondri je zpravidla v priibéhu pracovniho tydne, od pondéli rano do pdtku odpoledne.

SLUZBY

4 pomoc pfi zvladani viech béznych dennich 4 podani léka

¢innosti ey .
4 aktiviza¢ni ¢innosti

4 pomoc pfi osobni hygiené a sebeobsluze o . .
4 socialné terapeutické Cinnosti

4 strava a ubytovani o L, v
4 pomoc pfi uplatfiovani prav nebo vyfizovani

4 zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym osobnich zaleZitosti
prostfedim

Denni staciondre

Ambulantni socidlni sluZba, kterd je poskytovdna lidem, ktefi se z diivodu veku, zdravotniho postiZeni,
i dlouhodobého dusevniho onemocnéni neobejdou bez neustdlé pomoci nékoho jiného. UmoZriuje
nemocnym Zit i naddle doma a zdrovern jejich pecovatelium chodit do prdce, Ci se vénovat jinym
aktivitam.

SLUZBY

4 pomoc pfi zvladani viech béznych dennich 4 podani léka

¢innosti . , e oy .
4 vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti

4 pomoc pfi osobni hygiené a sebeobsluze o o .
4 socialné terapeutické Cinnosti

4 strava a ubytovani . Y . .
4 pomoc pfi uplatfiovani prav nebo vyfizovani

¢ zprostifedkovani kontaktu se spolecenskym osobnich zdlezZitosti
prostiedim
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Pedovatelska sluZzba

Poskytuje pomoc a podporu osobam, které z divodu véku, dlouhodobé nemoci nebo zdravotniho
postiZeni potrebuji péci nékoho dalsiho. UmozZiiuje svym klientiim, aby mohli co nejdéle zustdvat ve
svém zndmém domdcim prostredi a Zit béZnym zplisobem, na ktery jsou zvykli. Pecovatelska sluzby se
snaZi schopnosti nemocného zachovat co nejdéle, proto je jejich pomoc a podpora poskytovdna pouze
do takové miry, aby schopnosti nemocného zistaly zachovdny. SluZba je poskytovdna v predem
smluveném case.

Déleni:
4 ambulantni — probihd mimo domov nemocného, kdyZ musi nemocny nékam dojizdét (lékar, irad)
4 terénni — probiha pfimo v domacnosti nemocného

SLUZBY

4 pomoc pfi zvladani viech béznych dennich 4 podani lékl

¢innosti vy . :
4 zajisténi chodu domacnosti

4 pomoc pfi osobni hygiené a sebeobsluze
P P Ve 4 zprostiedkovani kontaktu se spolec¢enskym

4 priprava stravy a jeji podani prostfedim
4 [
Osobni asistence

Tato sluZba umoZriuje nemocnym zustat v domdcim prostredi po co nejdelsSi mozZnou dobu. Poskytuje
se podle potreby uZivatelll, bez ¢asového omezeni béhem celého dne, a to jak v domdcnosti, tak i
mimo ni (napr. doprovody a asistence pri zdjmovych cinnostech, na uradech, pfi ndvstévdch lékare
apod.) Probihd zpravidla individudlné — pro kaZdého uZivatele jeden osobni asistent.

SLUZBY

4 pomoc pfi zvladani vsech béznych dennich 4 podani lékl

¢innosti , . T T .
4 vychovné, vzdéldvaci a aktiviza¢ni innosti

4 pomoc pfi osobni hygiené a sebeobsluze .. Y ..,
4 pomoc pfi uplatfiovani prav nebo vyfizovani

4 priprava stravy a jeji podani osobnich zaleZitosti

4 zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym
prostfedim

Tisfiova péce

SluZba pro osoby, které Ziji samostatné, ale jsou kvili véku, nemoci nebo postiZeni trvale vystaveny
vysokému riziku ohroZeni zdravi nebo Zivota. Sluzba pomoci 24 hodinového spojeni s dispeCinkem
poskytuje pomoc v krizovych situacich, jako je napriklad pdd, nevolnost, ndhlé zhorseni zdravotniho
stavu, apod. Nemocni maji pfimo pfi sobé nebo i po byté instalované elektronické zafizeni, které se v
pripadé krizové situace spoji s dispecinkem, kde pracuji vyskoleni pracovnici, ktefi rychle vyhodnoti
situaci a zajisti nemocnému pomoc. Zarizeni, které maji klienti pfi sobé mizZou kdykoli stiskem tlacitka
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pouZit a spojit se s dispeCinkem. Zarizeni, které je instalované v byté pak umi napriklad vyhodnotit, Ze
v byté delsi dobu nedoslo k Zadnému pohybu a s dispecinkem se spoji automaticky.

Odborné socidlni poradenstvi

Socidlni sluzba, kterd slouZi osobdm, které se ocitli v nepfiznivé socidlni situaci. Zahrnuje pomoc pfi
uplatriovdni prdv, oprdvnénych zdjmd, pri vyfizovdni osobnich zdleZitosti a socidlni prdci s osobami,
jejichZ zplsob Zivota by mohl vést ke konfliktu se spolecnosti. Dle zdkona o socidlnich sluzbdch
(108/2006) je odborné socidlni poradenstvi poskytovdno v:

¢ obcanskych poradndch

¢ manZelskych a rodinnych poradndch

¢ poradndch pro seniory

¢ poradndch pro osoby se zdravotnim postiZzenim

¢ poradndch pro obéti trestnych c¢inli a domdciho nasili

¢ specidlnich lGZkovych zdravotnickych zarizenich hospicového typu

V praxi vSak socidlni poradenstvi poskytuji i zarizeni socidlnich sluzeb, které slovo ,,poradna” nemaji
primo ve svém ndzvu, ale jsou registrovdny jako tento druh socidlni sluzby.

Zdroj: autor + internetové zdroje
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ODLEHCOVACI SLUZBY V PARDUBICKEM KRAIJI PRO
NEMOCNE S ALZHEIMEROVOU CHOROBOU

DOMOVY SE
ZVLASTNIM RESPITNi PECE STACIONARE

REZIMEM

Denni stacionar Slunecnice

Domov se zvlasnim reZimem
Pardubice

Hefmanuv Méstec

Respitni péce Jindra Litomysl
Celkovd cena za 1 hodinu: dle

Cena dle typu pokoje a stravy Socialni zafizeni o ey
Cena za jednoltzkovy pokoj s . . M
hygienickym zafizenim: 10 050 K¢ Celkovd cena za 1 den: 600 K¢ Cena za uplnou miru podpory:
S za 30 dni y 55K¢/hod.

Domov u fontany Pfelou¢
Cena dle typu pokoje a stravy

Cena za dvoulizkovy pokoj
mésicné: 10 039 K¢

.

" Domov seniorti Chrudim - Domov )
se zvlasnim reZimem

Cena zdkladnich sluZeb (ubytovani,
stravovdni): 380 K&/den

Ceny, uvedené u kaZzdého zarizeni,

(" Ledax - Domov se zvlastnim ) zahrnujipouze ndklady na stravu a
refimem Vysoké Myto ubytovdni. Dopliiujici sluzby a
Cena za ubytovdni: 6 388 K&/mésic pom&cky (napfiklad pleny,
Cena za stravu: 5 171 K¢/mésic v . P ,
kadernice, pedikura) hradi
( Domov diichodct Usti nad Orlici: ) nemocn}; sam Ci jeho rodina.
Domov se zvlastnim rezimem Maximadilni vyse uhrady klienta za
Cena dle typu stravy oo z 257
Cena 20 mésic 10 137 Ke/mésic stravu a bydleni je dana vyhlaskou
: g 505/2006, ktera se vztahuje k

( ) zdkonu 108/2006 o socidlnich

Domov se zvlastnim rezimem Sec
sluzbach.

Cena (ubytovadni + strava) za den:
380 K¢

Caslavska Care s.r.o. - Senior
rezidence Chrudim

Cena za mésic: 11 560 K¢

Domov na Skalce - Domov se
zvlastnim reZzimem

Domov pro seniory u Kostélicka -
Domov se zvlasnim reZimem

Zdroj: autor + internetové zdroje
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