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Anotace

Bakalarska prdce se zabyva Alzheimerovou nemoci a syndromem demence, jejimi dopady na
¢lovéka, jeho rodinného pecujiciho, rodinu, blizké, spolecnost. Popisuje neukotvenou neformalni
péci a neformadlni pecujici, jejich zafazeni v sou¢asném socialnim systému. Uvadi ptiklad z praxe
organizaci podporujici rodinné pecovatele a poskytujici sdilenou péci v rodinach s Alzheimerovou
nemoci. Cilem bakalarské prace je popsat problematiku rodinnych pecujicich o lidi s Alzheimerovou
nemoci, jejich roli ve spole¢nosti, potfeby a podpory. Text bakalarské prace je vypracovan na
zakladé studia odborné literatury, socidlnich dokument( statu, analyz vystupu vyzkumu na podporu
neformdlnich pecovatell a vyzkumu v oblasti diagnostiky demence, vlastnich zkuSenosti z respitni

péce.
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Annotation

The bachelor thesis deals with Alzheimer's disease and dementia syndrome, it is effects on a person,
his family caregiver, family, loved ones, society. It describes unanchored informal care and informal
caregivers, including their inclusion in the current social system. It gives a practical example of an
organization supporting family caregivers and providing shared care in families with Alzheimer's
disease. The aim of the bachelor thesis is to describe the issue of family caregivers for people with
Alzheimer's disease, their role in society, their needs and support. The bachelor thesis is based on
the study of vocational literature, social documents of the state, analysis of research output to
support informal caregivers and research in the field of dementia diagnostics, based on personal

experience of a caregiver working in respite care.
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Seznam zkratek
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ADL - Activities of Daily Living

aj.—ajiné

apod. — a podobné

BADL - Basic Activities of Daily Living

CT - Computer Tomography (vypocetni tomografie)
€. - Cislo

CALS — Ceska alzheimerovskd spole¢nost

CR — Ceska republika

IADL — Instrumental Activities of Daily Living Scale
K¢ — koruna ceska

kol. - kolektiv

MCI — Mild Cognitive Impairment

MKN-10 — Mezinarodni klasifikace nemoci

MPSV CR — Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské republiky
MRI — magneticka rezonance

napf. — napfiklad

NICE — National Institut for Clinical Excellence
OECD - Organization for Economic Co-operation and Development
Sb. - Shirky
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Uvod

Cilem bakalarské prace je popsat problematiku rodinnych pecujicich o lidi s Alzheimerovou

nemoci, jejich roli ve spolec¢nosti, potfeby a podpory.

V prvni ¢asti , Alzheimerova nemoc” popisuji toto neurodegenerativni onemocnéni, jeho vznik,
organové poskozeni mozku, projevy a pfiiny nemoci. Vyvoj onemocnéni do tézsich stadii. V
jednotlivych stadiich nemoci popisuji zmény v oblastech kognice, mirnou kognitivni poruchu, tézsi
poruchy kognice a ptiznaky téchto zmén u clovéka. Nasledkem téchto zmén je postupna ztrata
sobéstacnosti ¢lovéka a vznik jeho zavislosti na pomoci druhé osoby. Vysvétluji vyznam spravné a

vCasné diagndzy, moznosti |écby onemocnéni a prevence. Zdroji informaci pro vypracovani této

Casti byly odborna literatura a vlastni zkusenosti z praxe v respitni péci.

Druha cast ,,Demence” popisuje syndrom demence, jednotlivé neuropsychiatrické symptomy
demence, zavaznost projevid téchto symptom pro ¢lovéka s demenci a pro jeho okoli — rodinného
pecujiciho. Jednotlivé symptomy charakterizuji, uvadim jejich projevy u clovéka. Upozoriuji na
moznou zaménu deprese s demenci a potfebu depresi zalécit. Pro popis stadii demence jsem si
vybrala ,strategii P-PA-IA“ Ceské alzheimerovské spole¢nosti, ktera pro kazdé stadium doporucuje
potfebnou miru podpory, pomoci ¢lovéku s demenci. Pro planovani do budoucna, kdy ¢lovék jiz
nebude schopen o sobé rozhodovat, slouzi pravné zakotveny institut ,Dfive vyslovend prani“.
S postupujicim rozvojem Alzheimerovy nemoci do stadii pokrocilé a tézké demence se obtize u
¢lovéka ve vSech oblastech prohlubuji, dochdzi ke ztraté sobéstacnosti a Uplné zavislosti na péci
druhé osoby — rodinnych pecujicich. Jde o stélou, nepretrzitou dlouhodobou péci s velkymi naroky
na pecujici —jsou ohrozeni syndromem vyhoreni. Vyuzivani rliznych forem a druh( socialnich sluzeb
jako pfima podpora lidi s demenci a odlehceni jejich pecujicim. Alzheimerova nemoc nejde vylécit,
ale jsou léky, které pti vCasné jeji postup na urcitou dobu zpomali, udrzi ¢lovéka delsi dobu
sobéstacnym, zlepsi kvalitu jeho Zivota a Zivota ostatnich ¢lend rodiny. Nefarmakologické pristupy
se vyuZivaji v prevenci Alzheimerovy nemoci a pfi podpore ¢lovéka v riznych stadiich demence.

Informace pro tuto ¢ast jsem Cerpala z odborné literatury a z vlastni praxe.

s v

V treti ¢asti bakalarské prace ,,Neformalni péce, rodinna péce” se zaméruji na uchopeni tématu
neformalni péce, kterad neni legislativné ukotvena. Pokusim se obsahnout jeji vymezeni, rozsah a
popsat hlavni aktéry: kdo ji poskytuje (poskytovatele) a komu je urcena (pfijemce). Je vice vymezeni
a formulaci, pro dalsi praci s tématem se zabyvdm segmentem neformalni péce - rodinna péce,
skupinou rodinnych pecujici, ktefi podle dat tvori 90 % neformalnich pecujicich. Rodinny pecujici
je neprofesionalni osoba, kterd poskytuje pomoc a péci své blizké osobé ¢astecné nebo Uplné
zavislé na okoli. Z vystupu dat prlzkumu popisuji skupinu rodinnych pecujicich a typ neformalni
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péce. Rozdéleni rodinnych pecujicich do 4 skupin podle charakteru péce a zapojeni do péce.
Neformalni péce zaujima vyznamné misto v systému podpory, protoZe umoznuje osobé zavislé na
pomoci setrvat v jejim prirozeném prostiedi, doma. Stat ma snahy o zlepseni Podle ,Narodni
strategie rozvoje socialnich sluzeb 2016-2025“ ma stat zajem o zlepSeni situace neformalnich
pecujicich. Strategie stanovila feSeni problému postaveni pecujicich v nutné zméné legislativy
socidlniho zabezpeceni (oblast davek ¢i jind finan¢ni podpora), pracovniho prava, doprovodnych a
vzdélavacich sluzeb. Je tfeba vytvofit nové nastroje pomahajici pecujicim v pecovani. Uvadim
soucasné nastroje podpory neformalnim pecujicim, které jsou: prispévek na péci, dlouhodobé
oSetfovné, tzv. ndhradni doba pojisténi (zapocteni do obdobi socidlniho pojisténi), zprosténi platby
zdravotniho pojisténi po dobu péce, zkraceny uvazek. Popisuji model sdilené péce, kterd je
propojenim formalni a neformalni péce. Je to nastroj podpory neformalnim pecujicim v jejich péci.
Priklady sdilené péce v praxi ze soucasnych socialnich sluzeb jsou respitni péce, osobni asistence,
pecovatelska sluzba, centra dennich sluzeb, denni a tydenni stacionafe. Podle vysledk( vyzkumu
Fondu dalSiho vzdélavani je do péce o blizkou osobu zapojeno v jakémkoliv rozsahu 22 % dospélych
Cechd, co? predstavuje 1 910 000 osob. Tato ¢ast prace se mi zpracovavala nejobtiznéji, naroéné
bylo vyhledavani odbornych zdrojd, podkladi. Vychazela jsem z vystup( vyzkumu Fondu dalsiho
vzdélavani a agentury PPM Factum z roku 2018 (Geissler, 2019) v ramci projektu , Podpora
neformalnich pecovatel(”, ze socidlnich dokument( statu: ,Narodni strategie rozvoje socialnich

sluzeb 2016-2025“, odborné literatury, zdroje na internetu.

Ve Ctvrté ¢asti bakalarské prace ,Pecujici o ¢lovéka s Alzheimerovou nemoci” vychazim Ze zpravy o
stavu demence 2016 a jejich aktualizaci pro zjisténi odhadovaného poctu lidi s demenci v CR. Opét
chybi kvalifikovany vyzkum. V CR roce 2020 zily 159 000 lidi s demenci, z toho Zen témé&¥ 109 000.
Péce o ¢lovéka s pokrocilou a tézkou demenci je velmi naro¢na ve vsech rovinach a formach: kvalitni
péce vdomovech, nemocnicich, pobytovych, domdaci — rodinna péce. Rodinny vztah péce je zalozen
na sile rodinného pouta lasky, rodinné solidarity a zodpovédnosti postarat se o blizkého, kdyzZ se
stava zavislym na pomoci. Rodinni pecujici svych blizkych s demenci jsou vystaveni vysoké mire
zatéze, odlehceni jim umoiZni respitni péce formou terénni sluzby — sdileny typ péce a respitni
odlehcéovaci pobyty, které jsou pecujicimi ¢asto poptdvany, ale jsou pro né nedostupné financné
(podstatna prekazka — nékterd odlehcovaci zafizeni maji ceny 4000 K¢ za tyden a vice, coZ je pro
vétSinu rodin nedosazitelné) a nedostupné mistné. Vyzkum v péti evropskych alzheimerovskych
spolecnostech prokazal velky vyznam véasné diagndzy a postdiagnostické podpory, kterou
poskytuje pristup case managementu. Case management je ndstrojem zlepSovani kvality
poskytovani sluzeb dlouhodobé multioborové péce o clovéka s demenci. Zdroji informaci byla

odbornd literatura, zprava vyzkumu Europen Carers’ Report 2018: “Carers’ experiences of diagnosis



in five European countries”, Ndrodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobna onemocnéni

2020-2030".

.

V nasledujici ¢asti ,Ceska alzheimerovska spole¢nost, o. p. s. — pfiklad dobré praxe“ popisuji
organizaci vstficnou, otevienou a pomahajici lidem s demenci a jejich rodindam, informuijici,
vzdélavajici profesiondlni a laickou verejnost a mnohé dalsi ¢innosti. Uvadim vlastni zkuSenosti

z praxe v respitni péci.
V ,,Diskuzi“ se ohlizim za bakalarskou praci, propojuji s praxi socialni prace.

V ,Zavéru“ hodnotim cil bakalarské prace.



1. Alzheimerova nemoc

Alzheimerova nemoc je neurodegenerativni onemocnéni mozku projevujici se ztratou nervovych
bunék v nékterych ¢astech mozku. Zplisobuje pokles kognitivnich funkci — mysleni, paméti, isudku,
dale poskozeni intelektualnich i fyzickych schopnosti. ,Byvd nejcastéjsi pricinou demence, kterd
vede postupné k zdvislosti nemocného na kaZzdodenni pomoci jiného ¢lovéka.“ VétSina nemocnych
je starsich 65 let, v 10 % z celkového poctu nemocnych se vyskytuje uz u 30letych az 50letych, u
kterych se v rodiné Alzheimerova nemoc vyskytuje u vice éleni (moZna uréita geneticka dispozice).!
Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN-10) charakterizuje Alzheimerovu nemoc: ,Jde o deteriorace
paméti a mysleni, které postupné narusuji sobéstacnost v aktivitdch denniho Zivota. Pamét je
narusena ve vsech sloZkdch a k jeji poruse patii nedilné i poruchy chovdni a mysleni. Typicky priibéh
onemocnéni: nendpadny zacdtek, pozvolnd progrese a zhorsSovdni kognitivnich funkci, nepritomnost
klinickych ani laboratornich zndmek jiného onemocnéni, které by mohlo zpisobovat demenci,

nepfitomnost ndhlych zndmek neurologického poskozeni mozku & mozkového poranéni.”?

Na badani a vyzkumu v minulosti zatim nezndmé nemoci soucasné pracovala dvé neuropatologicka
centra, v Mnichové a v Praze. Onemocnéni je pojmenovano po Aloisi Alzheimerovi (1864-1915),
némeckém psychiatrovi a neuropatologovi. Ten pfi pitvé v roce 1906 poprvé popsal zmény na
mozku 51leté pacientky Augusty D., ktera zemftela s pfiznaky tézké demence. Alzheimerova nemoc
charakterizovana postupnou ztratou paméti nebyla nikdy pred tim samostatné popisovana jako
porucha mozku. Béhem pitvy Alzheimer oznacil dvé abnormality v mozku zemfelé pacientky:
neuritické plaky a neurofibrilarni tangles (klubka vlaken). DoSel k zavéru, Ze uvedené zmény
v neuronech zpUsobuji onemocnéni pacientky. Alzheimer pracoval se svymi kolegy Emilem
Kraepelinem a Franzem Nisslem v laboratornim vyzkumu psychologické kliniky univerzity
v Mnichové. Provedli vyzkum zdkladnich chorobnych procesl v nervovém systému, které zpUsobily
predéasnou demenci. Zatimco Nissl vynalezl novy barvici postup pro lepsi studium nervovych
bunék, Alzheimer objevil chorobny proces Alzheimerovy nemoci. Objev Alzheimerovy nemoci
publikoval v roce 1907. Alois Alzheimer pUsobil také jako profesor na univerzité ve Vratislavi, od
roku 1913 a7 do své smrti v roce 1915.3 Ve stejném roce jako Alois Alzheimer provadél v Praze
histologicka porovnani mozku i prazsky Iékaf neuropatolog Oskar Fischer (1876-1942), docent
némecké psychiatrické kliniky. Nalezy a poruchy vedouci k demenci popsal zcela nezavisle na svém
mnichovském kolegovi, a sva precizné zpracovana pozorovani dokonce doloZil na vétSim poctu

pfipad( - stejné zmény popsal a publikoval na 12 pozitivnich vzorcich. Uznani se mu vSak nedostalo,

! Holmerova, I., Matlova, M. Dopisy Ceské alzheimerovské spolecnosti, s. 12

2 Jirdk, R., Koukolik, F., Demence, 2004

3 Turkington, Carol, Harris, Joseph, The Encyclopedia of the Brain and Brain Disorders, s. 16
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roku 1910 byla nemoc oznadena jako Alzheimerova nemoc®. Po dlouhou dobu se na Fischerovy
vyzkumy zapomnélo, znovu byly objeveny aZz po mnoha letech po vélce a dnes odborna verejnost
navrhuje, aby se Alzheimerova nemoc prejmenovala na Alzheimer-Fischerovu nemoc. Zmény na
mozku ve formé plak( a klubi¢ek jsou i nyni chapany jako charakteristické pro Alzheimerovu

nemoc.’

Priciny Alzheimerovy nemoci nejsou presné znamé, védci a odbornici se priklanéji k ndzoru, Ze neni
jedna hlavni pficina, ale vice. Mezi rizikové faktory patfi: vék, kdy s vysSim vékem rostou pocty
nemocnych s Alzheimerovou nemoci, vék a gender - procentové je Alzheimerova nemoc vice u Zen,
které se dozivaji vyssiho véku nez muzi, tedy ve vyssich vékovych skupinach jsou Zeny pocetnéjsi.
Mezi dalsi pFiciny patfi rodinné dispozice u tzv. familiarnich forem Alzheimerovy nemoci, dale jsou
to poranéni hlavy hlavné pfi Urazech, kardiovaskularni choroby — predevsim vysoky krevni tlak.
Dulezitymi metabolickymi faktory pro vznik Alzheimerovy nemoci jsou cukrovka, obezita, hladiny
krevnich tukd a homocysteinu. Deprese muiZe Alzheimerovu nemoc predchdazet, provazet a
maskovat ji.>° Nezdravy Zivotni styl, ktery spoéivd v nedostatku pohybu, nezdravém stravovani,
koureni, konzumaci alkoholu, zavislosti na navykovych latkach a v dusevni (mentalni) pasivité.
Alzheimerova nemoc je primarni korové (kortikalni) onemocnéni, to znamen3, Ze neurodegeneraci
jsou zasazeny prevaziné korové oblasti (frontalni, temporalnii parietalni lalok). Alzheimerova nemoc
zUstava nejvyznamnéjsim zdrojem rozvoje syndromu demence, a to v 50 % pripadl. Patologické
zmény v mozku u Alzheimerovy nemoci zaéinaji jiz nékolik desitek let pfed vznikem demence.’
Alzheimerova nemoc se vyskytuje ve dvou podobach. Sporadicka (obcasna) forma je u vétsiny
pripadl Alzheimerovy nemoci (85-90 %), projevuje se po 50. roce a je typicka ve vyssim véku, kdy
roste pocet onemocnéni s vékem. Dédicné vlivy se také uplatnuji, ale ne vidy a nejsou prevazujici
pri¢inou vzniku onemocnéni. Familiarni (vrozend) forma je vzacna, s rodinnym vyskytem a projevi
se v drivéjSim véku, pred 65. rokem. U nékterych genovych mutaci uz ve véku 35-40 let. Je vzacnd

(5 % v3ech pFipadl Alzheimerovy nemoci).

Stadia Alzheimerovy nemoci délime na preklinické stadium, stadium mirné kognitivni poruchy
(MCI-Mild Cognitive Impairment ) a na stadium demence. V preklinickém stadiu uz jsou v mozku
pacienta pritomné patologické zmény, ale nema priznaky. Diagndza v tomto stadiu je duleZita jen
z hlediska vyzkumu. Ve stadiu mirné kognitivni poruchy je pacient jesté pIné sobéstacny, ale stézuje

si na nové vzniklou poruchu kognice (nebo je tato porucha udavana jeho okolim). Prokazuje se to

4 Zidovska obec Brno, na www.zob. cz
> Holmerova ., Jane¢kovd, H., Niklova, D., Na pomoc pecujicim rodindm, s. 6
® Holmerova, I., Jane¢kova, H., Niklova, D., Na pomoc pecujicim rodindm, s. 9
7 Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova, H., Horakova, K.. Neuropsychologicka diagnostika kognitivniho
deficitu u Alzheimerovy choroby, s. 9
& Holmerov3, |., Jarolimovd, E., Suchd, J. a kol.. Péce o pacienty s kognitivni poruchou, s. 42
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neuropsychologickym vysetfenim. Kromé Alzheimerovy nemoci mirnou kognitivni poruchu
zpUsobuji i ostatni neurodegenerativni onemocnéni jako jsou demence s Lewyho télisky, cévni
onemocnéni mozku aj. Stadium demence je poslednim stadiem Alzheimerovy nemoci, kdy postiZzeni
mozku patologickymi zménami je takové, Ze Clovék ztraci schopnost sobéstacnosti v béznych
aktivitach a Ukonech, stava se zavislym na péci druhé osoby. Nové vznikla porucha kognice je
déletrvajici a vyraznd.® Pfiznaky Alzheimerovy nemoci jsou poruchy paméti — ztrata kratkodobé
paméti (v pozdéjsim stadiu narusena i dlouhodobd pamét), obtizné hledani pfiléhavych vyraz(,
poruchy porozumeéni, ztrata prakti¢nosti, drivéjSich dovednosti, rutinnich ¢innosti, zmény osobnosti
a nalad.’® Alzheimerova nemoc nejdfive postihuje ¢ast mozku Hippokampus, ktery je centrem
kratkodobé paméti: prevadi nase okamiZité dojmy, myslenky do vzpominky. Jako prvni je u
Alzheimerovy nemoci tedy postiZzena kratkodoba pamét — nejdou ukladat nové vzpominky, dochazi
ke ztraté uceni se novému. V roce 2018 7ili v Ceské republice asi 170 000 lidi s demenci, v Evropé 9
miliond, kde se v roce 2040 predpoklada vice nez 15 milion(. Alzheimerova nemoc je nejcasté;jsi
pfi¢inou syndromu demence, kterd se projevuje zejména poruchou paméti, postupné dalSimi
poruchami kognitivnich funkci — zhorseni pozornosti, schopnosti soustredit se, mysleni, feci a
vyjadfovani. Méni se nalada, chovani a osobnost ¢lovéka. Alzheimerova nemoc zacind pozvolna,
plizivé, ale progreduje do dalSich stadii. Dochazi pfi ni k poruse a zaniku nervovych bunék a spojeni,
tim k poskozeni funkce mozku. Pribéh nemoci neni vidy stejny, ale mGzZeme rozlisit charakteristické
faze nemoci.’* Hlavnim pfiznakem Alzheimerovy nemoci je kognitivni deficit. Mirna kognitivni
porucha se projevuje urcitymi problémy s paméti, mlze trvat az nékolik let, neZ se rozvine do
syndromu demence. Ne vidy je mirna kognitivni porucha zplsobena zménami na mozku, ale i
vlivem jinych onemocnéni, které po zaléceni vedou k navratu kognice do normalu. Proto je velmi

dllezité stanovit diagndzu vcas, spravné a dle ni stanovit [éCbu.

Vysetreni kognice ve stafi. S pribyvajicim vékem si ¢lovék vSima urcitych zmén, obtizi v kognitivni
oblasti, které nenarusi jeho schopnost samostatnosti, zvladani cCinnosti jako doposud. Musi ale
vynalozZit mnohem vétsi Usili, potfebuje vice ¢asu, zmény umi kompenzovat. Jsou to projevy
pfirozeného starnuti. KdyZz clovék pozoruje u sebe, Ze posledni dobou se kognitivni obtize
prohlubuiji, Ze jsou ¢astéjsi, a nékdo je u sebe pozoruje jako vétsi nez u vrstevnik(, jde o subjektivni
kognitivni pokles, nékdy oznacovan jako ,stadium, kdy pacient jiZ vi, zatimco lékaF jesté ne”
(Reisberg et al., 2008, str. 98). Clovék vnima, Ze se v jeho mozku dé&ji zmény jeité dfive, nei se

projevi prvni pfiznaky, které se daji vySetfenim zjistit. Toto vlastni hodnoceni kognitivnich zmén je

% Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova H., Horakova K.. Neuropsychologicka diagnostika kognitivniho
deficitu u Alzheimerovy choroby, s. 9-10
10 Htp://www.alt.co.uk/alzheimers
1 Holmerova, I., Jarolimova, E., Suchd, ., a kol.. Péce o pacienty s kognitivni poruchou, s. 40
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dalezitym zdrojem informaci pfi vysetfeni Iékafem. Neznamena to ale, Ze u kazdého clovéka se
subjektivnim kognitivnim poklesem dojde pozdéji k rozvoji Alzheimerovy nemoci, je to jen u ¢asti
znich. 2 Lidé jsou &asto v nejistotéd, kdy jit na vyetfeni pfi podezieni na Alzheimerovu nemoc. Lékafri
ho doporucuji lidem starsim 60 let, kdyz pozoruji vyrazné zhorSeni paméti nebo jiné kognitivni
funkce. Ve zvySeném riziku jsou lidé, ktefi maji pfibuzného s Alzheimerovou nemoci a ti, u kterych
si zhorSené kognice vSiml nékdo z blizkych. Také lidé mladsi 60 let s vyraznym kognitivnim
zhorsenim maji byt vySetreni kvali mozné atypické varianté Alzheimerovy nemoci a Alzheimerovy
nemoci s dédi¢nou zatézi, které zacinaji v mladsim véku. 1 Clovék by mél zpozornét u téchto zmén
ve své kognici: vyrazné zhorSeni paméti, soustfedéni, mysleni, obtize v reci, orientaci ¢asové a
prostorové, v planovani a rozhodovdni, zmény chovani, ztrdta iniciativy a motivace, zmény

osobnosti.

Lékarské vysetteni se sklada ze zakladniho vySetfeni u praktického |ékafe (nebo neurologa, geriatra,
psychiatra) a pfi podezieni na Alzheimerovu nemoc lze provést pomocna vysetieni u psychologa
(vySetreni kognice — neuropsychologické vysetfeni) a radiologa (strukturdlni zobrazeni mozku CT,
MRI). Pouze neurolog, geriatr a psychiatr mohou stanovit diagnézu Alzheimerovy nemaoci, proto i
prakticky lékar pfi podezieni na Alzheimerovu nemoc odesle pacienta k jednomu z téchto
odbornik(.** Kdy? ze zakladnich a pomocnych vy3etieni neni uréena pficina kognitivniho deficitu, a
pfitom Alzheimerova nemoc nejde vyloudit, zvaZuje se provést specializovanda vysetieni (nejsou
bé7nd): vysetfeni mozkomisniho moku, genetické vySetfeni krve, funkéni zobrazeni mozku.®
Zakladni vysSetreni tvofi: Uvodni rozhovor a osobni anamnéza, vysetreni fyziologickych funkci a krve,
screening kognice a doporuduje se i neurologické vysetfeni (zmény kognice zpUsobuji i jina
onemocnéni nez Alzheimerova nemoc). Z vysledkl vysetfeni se stanovi diagndza Alzheimerovy
nemoci (pravdépodobnostni) podle splnénych kritérii: je syndrom demence (nebo poskozeni
kognice), neni pritomné jiné onemocnéni zpUsobujici syndrom demence, CT (nebo MRI)
neprokazaly jiné onemocnéni (nddor, hematom, aj.). Vysledky vysetieni zavisi na fazi Alzheimerovy

nemoci, v které je ¢lovék vysetfen.1®

Pilite diagnostiky Alzheimerovy nemoci jsou: podrobna anamnéza, zobrazovaci metody, dikladné

a presné vysetfeni kognitivnich funkci.'” , Neuropsychologické vysetfeni je jednim z dileZitych

12 Cechovd, K., Mazancovd, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 45
13 Cechovd, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 46
14 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 47-48
15 Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova, H., Horakova, K.. Neuropsychologicka diagnostika kognitivniho
deficitu u Alzheimerovy choroby, s. 152
16 Holmerova, I., Jarolimova, E., Suchd, J.. Péce o pacienty s kognitivni poruchou, s. 29-30
7 Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova, H., Horakova, K.. Neuropsychologicka diagnostika kognitivniho
deficitu u Alzheimerovy choroby, s. 7
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vysetfeni pro stanoveni pravdépodobné diagndzy pacienta.“® VEasna diagndza Alzheimerovy
nemoci je velmi dileZitd proto, aby se mohla nastavit a zahadjit 1éCba zpomalujici pribéh této
nemoci, zlepsujici stav pacienta, a kterd ho udrzi sobéstacnym po co nejdelsi dobu — podpora
kvalitniho Zivota jeho samotného a jeho rodiny. Prokazalo se, Ze zmény v mozku na bunécné drovni
zaginaji uz mnoho let dfive, ne? jsou prvni pfiznaky. Ceskd alzheimerovskd spolecnost uvddi:
,Sprdvnou diagnézu md v CR zhruba 20-30 % lidi s demenci. Pocty lidi s riiznymi typy demence proto
miZeme pouze odhadovat. Pro vypocet pouzivame vysledek prevalencni studie Alzheimer Europe z
roku 2009. Vyskyt demence podrobné hodnoti také rocenky Ceské alzheimerovské spole¢nosti
Zprdva o stavu demence.” *° V CR ptichazeji lidé na prvni vysetfeni vétdinou ai ve fazi pokrocilé
demence, prvni pfiznaky nékdy podceniuji, jindy si je odmitaji pfipustit — otazka pfijeti a vyrovnani
se. Casto se za to stydi a skryvaji, zatajuji obtize — je$té je umi maskovat. Nebo pfi |ékaFském
vySetieni — v rozhovoru s lékarem néktefi pacienti podaji dokonce lepsi vykon, nez bézné doma
(maximalizuji své sily pred lékafskou autoritou). Na to zkuSeni Iékafi pamatuji, soustfedi se proto
na podrobny rozhovor s pacientem, spolu s nim si zvou jeho rodinného pfislusnika nebo jinou
blizkou osobu pro ovéfeni jeho Zivotni situace, b&Zného chodu.? Co po diagndze? Samotné
vyslechnuti diagndzy Alzheimerovy nemoci je pro ¢lovéka a jeho blizké zatézova, tézka situace, v
které se potrebuji zorientovat, zpracovat ji, smifit se se skutecnosti, zacit planovat dalsi kroky a
rozhodnuti. Ma jim byt nabidnuto poradenstvi, psychosocidlni podpora. Presné potvrzeni
diagnostikované Alzheimerovy nemoci je moZné aZ po smrti pacienta na zakladé pitvy mozku,

nalezu specifickych patologickych zmén v mozku.

Prevence Alzheimerovy nemoci a prevence rozvoje Alzheimerovy demence. Alzheimerovu nemoc
neumime zatim vylécit, miZzeme svym preventivnim pristupem sniZit riziko propuknuti nemoci nebo
ji oddalit do pozdéjsiho obdobi Zivota a prodlouzit si aktivni, zdravou ¢ast svého Zivota. Mezi
preventivni faktory patfi zdravy Zivotni styl: pohyb — fyzicka aktivita, dusevni aktivita (procviCovani
mozku, uceni se novym vécem, ziskavani novych dovednosti), zdrava strava (s obsahem flavonoidi
jako je kava, ¢aj, kurkuma), zajmy — konicky, udrzovani a péstovani socidlnich kontaktl, pozitivni
pfistup k Zivotu, duchovni Zivot. Urcité preventivni ucinky ma preparat gingko biloba (EbG761). Lék
nitrendipin (kalciovy blokator) se pouziva pfi lé¢bé hypertenze, zaroven snizuje na polovinu riziko
Alzheimerovy nemoci.?! Pfiprava na stafi a zdravé starnout davéd kazdému &lovéku moZnost byt
aktivni v pfistupu k sobé samému, smérovat svij Zivot, planovat, ptijimat rozhodnuti a prakticky

nakladat se svym Zivotem. Pojmem ,zdravé” starnout nemyslim, Ze jde jen o fyzické zdravi, ale

18 Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova, H., Horakova K.. Neuropsychologicka diagnostika kognitivniho
deficitu u Alzheimerovy choroby, s. 15
1% Dostupné na http://www.alzheimer.cz/alzheimerova-choroba/vyskyt-demence/
20 Holmerova, 1., Jarolimova, E., Sucha, J., Pé&e o pacienty s kognitivni poruchou, s. 31
21 Holmerova, 1., Jane&kova, H., Niklova, D,. Na pomoc pelujicim rodindm, s. 11
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hlavné o postoj k vlastnimu Zivotu, nerezignovat na sebe a svét. Neni to jednoduché, zvlasté kdyz
se s vyssim vékem objevuji rliznd onemocnéni, pfichdzeji neptiznivé Zivotni — socialni situace.
Zlomovym predélem byva casto odchod do penze, podle riznych odbornikl se ma na to clovék
pripravovat — zvédomovat si to rok pred planovanou penzi. Je velmi dudlezita sit vazeb s prateli,
sousedy, komunitou — zachranna sit, o kterou se mulze clovék opfit, kdyZz potfebuje. Stat ma
vytvoreny systém socidlniho zabezpeceni jako nastroj pomoci lidem v nepfiznivych socidlnich
situacich, socidlni pomoc je chdpana jako posledni sit socidlni ochrany — ,,zéchranna socidlni sit“.?2
,Potreba socidlnich vazeb a vztahi je jedna z nejzdkladnéjsich potieb pro clovéka. Kvalita vztahu
ma podstatny vliv na priibéh stdrnuti. Pokud je ¢lovék socidlné izolovadn, proZivd pocit osamélosti a
jeho duse i télo strddd. Pocitem osamélosti jsou nejcastéji ohroZeni pravé lidé ve stari,”“ vyvolava to
dlouhodoby stres, ktery negativné ovliviiuje pamét a je spousté&em mnoha onemocnéni.?
To vidime z nedavné epidemiologické situace covidu—19, ktera vice jak rok rdznym zplsobem
omezovala a ménila dosavadni bézny Zivot viech lidi. Zvlast téZce omezeni kontaktd, navstév
blizkych vlivem pfijatych opatfeni nesli seniofi v pobytovych zafizenich a nemocnicich pfi
hospitalizaci. Uz ted je prokazano, Ze se u nich zhorsila rliznd onemocnéni, také hlavné kognice,
syndrom demence. | lidé s Alzheimerovou nemoci v domdcim prosttedi a jejich rodinni pecujici byli
po delsi dobu s minimalnimi kontakty se socidlnim okolim, néktefi se dobrovolné témér izolovali od
prosttfedi z divodu strachu z nakazy virovym onemocnénim nebo obavy moZzného pfenosu na svého

blizkého s demenci, o kterého pecuji.

Vlastni zkuSenost z praxe. Tuto situaci jsem zazivala pfimo v respitni péci, kdy nékteré rodiny na
néjakou dobu prerusily asistence a byla jsem s nimi jen v telefonnim kontaktu. Konkrétné s jednou
klientkou s Alzheimerovou nemoci, ktera si jesté dovede pfijmout hovor na mobilu. Ostatni klienti,
ke kterym dochdazim, vlivem pokrocilé demence telefonni hovor pfijmout nezvladnou ani zavolat

z predvoleb. V téchto rodinach jsem byla v telefonnim kontaktu s jejich pecujicimi. Zmifnovana

klientka je v urcité mite orientovana realitou, sleduje béhem dne nékolik hodin televizni vysilani, a
v obdobi pandemie méla televizi pusténou témér po cely den. Zpravy a casté sledovani
zpravodajstvi o epidemii v ni vyvolavaly obavy, strach, které se mnou sdilela po telefonu. Jak dalece
epidemie covid—19 a s ni opatfeni proti ni ovliviiuji celkové zdravi lidi, jaké dopady ma socialni
izolace, omezeni kontakt(l v dlouhodobém Gcinku na ¢lovéka je predmétem mnoha probihajicich

studii.

,Nejlepsi prevenci je dostatek dusevni a socidlni aktivity. Socidini vazby totiz stimuluji aktivitu

mozkovych bunék, coZ zpomaluje degeneraci neuronii. Nezanedbatelnou prevenci je také uceni se

22 73kon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach
23 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markovd, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 82
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24

novym vécem a procvi¢ovdni mozku pomoci logickych, pozornostnich nebo pamétovych her” **, vidy
s ohledem k individudlnim a specifickym potifebam konkrétniho ¢lovéka. Dbame na pfimérenost
aktivit, aby byla zachovana dlstojnost ¢lovéka, ktera mlze byt sniZovana zazivanim nedspéchi pfi
nezdarech nékterych aktivit. Ale nemusi jit o specialni procvi¢ovani, i bézné aktivity jako lusténi
kfizovek, sudoku, rlizné kvizy, spoleCenské hry, ¢etba maji sv(j podplrny vliv — mély by hlavné
Clovéka bavit a ddvat mu potéseni, byt pfirozenou C¢asti naplné dne, trdveni volného casu.
Pojem kognitivni rezerva souvisi s kompenzacni strategii ¢lovéka pro zvladnuti jiz probihajici
Alzheimerovy nemoci, aniz se kognitivné projevi. Jde v podstaté o zdsobu toho, co si ¢lovék
nastradal béhem aktivniho dusevniho Zivota a mlze z toho Cerpat, kdyZ si uvédomuje, Ze se s nim
néco déje. Dovede to kompenzovat tak, Ze ani nejblizsi okoli si nemusi vSimnout kognitivniho
poklesu ¢lovéka s Alzheimerovou nemaoci. ,KdyZ je kognitivni rezerva vybudovdna, ¢lovék je schopen

probihajici Alzheimerové nemoci odoldvat déle — muze pouZit rizné kompenzacni strategie, nezZ se

kognitivni porucha projevi.”*

21. zafi si kazdorocné pripomindme Mezinarodni den Alzheimerovy nemoci.

24 https://www.mentem.cz/blog/demence/
25 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markovd, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 134
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2. Demence

Alzheimerova nemoc se vyviji, progreduje, dochazi k dalSimu ubytku funkénich mozkovych bunék,
jejich spojim a zménam mozkové struktury. To vSe se projevuje rlznymi pfiznaky Siroce omezujici
samostatnost, integritu ¢lovéka. Poslednim stadiem Alzheimerovy nemoci je stadium demence.
Demence je syndrom neboli soubor priznakd, které vznikly nevratnym poskozenim mozku, hlavné
mozkové klry. Kognitivni obtiZze jsou tak velké, Ze nemocnému zpUsobuji ztratu sobéstacnosti
v kazdodennich &innostech, Gkonech v péci o svou osobu. Védomi ¢lovéka je jasné, bdélé. Clovék
se syndromem demence je odkazan na péci druhé osoby - nutnd podpora, pomoc petujicich.?®
»Demence je obecné fazena mezi organické dusevni poruchy, tedy dusevni poruchy, u nichZ miZzeme
prokdzat jejich etiologii. Etiologie demenci je ddna onemocnénim, urazem nebo jinym poskozenim
mozku, které vedou ke stdlé nebo prechodné mozkové dysfunkci. Nejcastejsi pficinou demence
stfedniho a vyssiho véku je Alzheimerova choroba. Podle MKN-10 je pro stanoveni diagndzy
demence podminkou trvani poruchy po nejméné 6 mésici.“*’ ,Model A-B-C demence” rozli$uje
oblasti pfiznakl pfi projevu syndromu demence, kdy kazdé pismeno je samostatnou skupinou
priznak(. Pouziva se v rdmci vysetreni, kdy se hodnoti jednotlivé oblasti. A—Activities of Daily Living
(aktivity denniho Zivota, sobéstacnost jsou naruSeny), B-Behavior (chovani je narusené), C-

Cognition (kognice je naru$end).®
Neuropsychiatrické symptomy demence

Pod timto pojmem odbornici zarazuji Sirokou Skalu priznakl, které se v pokrocilych stadiich
behaviordlni a psychologické pfiznaky demence. Evropské konsorcium pro Alzheimerovu nemoc
navrhuje déleni neuropsychiatrickych symptom( demence na psychotické (halucinace, bludy,
poruchy spanku), afektivni (deprese, tzkost), apatie (apatie, poruchy chuti k jidlu), hyperaktivita

« 29

(agitovanost, wandering — prechdzeni, repetivni Cinnosti). ,Psychotické priznaky — bludy a

halucinace se objevuji téméF u tfetiny lidi s demenci, pfetrvdvaji zpravidla nékolik mésici.“*°
,Psychoticky stav nemd Zddny podklad v redlném déni, pro nemocného jsou realitou, nékdy ho
mohou obtéZovat, plisobit mu jesté vétsi zmatenost, strach.” 3! Objeveni se psychotickych pfiznaku

u nemocného konzultujeme s lékarem. ,Blud je oznacenim mylného presvédceni o néjaké

%6 Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova, H., Horakova, K.. Neuropsychologickd diagnostika kognitivniho
deficitu u Alzheimerovy choroby, s. 13
27 Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova, H., Hordkova, K.. Neuropsychologickd diagnostika kognitivniho
deficituu Alzheimerovy choroby, s. 13
28 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 195
2 Holmerova, |., Case management v péci o lidi Zijici s demenci, s. 83
30 Holmerova, I., Case management v péci o lidi Zijici s demenci, s. 84
31 echovd, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 209
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skutecnosti, jeZ nelze nemocnému Zddnym zplisobem vyvritit. “®* Nejtastéji se jednd o podezirani
z kradeZi, nevéry, o zdménu osob, obavy o ubliZeni druhou osobou.?® Halucinace jsou klamné
smyslové vjemy, které vznikaji bez redlného podnétu. Mohou byt zrakové nebo sluchové.’*
Psychotické priznaky jsou zatéZujici a stresovym faktorem hlavné pro rodinné pecujici a rodinné
pfislusniky. Jak obtizné jsou pro samotného nemocného, zdlezZi na jejich obsahu a na individualité
kazdého. Psychotické priznaky vznikaji z dlivodli samotného naruseni nervovych center postupuijici
Alzheimerovy nemoci, dale senzorickou a socialni deprivaci. Mohou se objevit i akutné jako projev
rozvijejiciho se deliria, ke kterému jsou lidé s demenci nachylIni — je to tzv. delirium nasedajici na
demenci. ZpUsobuji ho nefesena, nekompenzovana dalsi onemocnéni nebo rlzné télesné obtize.

Delirium je potfeba zalé¢it, odstranit jeho pficinu.®

Dalsim psychotickym priznakem jsou poruchy spanku. U Alzheimerovy nemoci byvaji poruchy cyklu
spanek-bdéni casté. Zplsobuji to rizné faktory: samotnd Alzheimerova nemoc - postupujici
neurodegenerace mozku, nebo nezadouci Uclinky nékterych |ékli, deprese, bolesti, dalsi
onemocnéni, nevhodny rezim dne.3¢ ,,Nemocny mizZe byt v noci neklidny, nadmérné aktivni a rusit
celou rodinu.“®” “Poruchy spdnku jsou zdtéZi jak pro nemocného, tak pro rodinné pecujici”, u kterych
se zvySuje pecovatelska zatéz a Casto se projevuje deprese, mliZze vzniknout syndrom vyhofeni. ,, To

et v

vede k predcasné institucionalizaci” ¢lovéka s Alzheimerovou nemoci.?® MoZnosti zlep$eni spanku
jsou, ale potrebuji urcity cas, nez se projevi ve zlepSeni a plsobi individualné rGzné ucinné. U
nékoho néjaké opatreni zapUlsobi pozitivni zménou rychleji nez u jiného ¢lovéka, u dalsiho nemusi
vlbec. Je dulezZité dbat na spankovou hygienu: omezit pospavani, polehavani béhem dne jen na
nutny - kratky odpocinek, pfimérena aktivizace ve dne, dodrzovat pravidelny rezim — ukladani ke
spanku a vstavani v urcitou dobu. Dalsi moznosti feSeni poruch spanku je ve vhodném stravovani,
ve vyuZiti pozitivnich Géinkd nékterych potravin — teplého mléka, medu, medurikového &aje.?® Jako
posledni moZnosti by mélo byt farmakologické ovlivnéni, protoZe léky ovliviujici spanek maji
spoustu nezadoucich ucinkl. ,Zmény chovdni a proZivdni — neuropsychiatrické pfiznaky jsou ve
stadiu demence zdrojem nejvétsiho straddni a zatéZe pro nemocného i pecujici. “ Studie dokazuiji, ze
neuropsychiatrické priznaky trapi daleko castéji nemocné, ktefi nemohou z rlznych davodi

setrvédvat a Zit ve svém domacim - pfirozeném prostiedi.*

32 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 209
3 Holmerova, |., Case management v péci o lidi Zijici s demenci, s. 84 - 85
34 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markovd, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 209
35 Holmerova, |., Case management v péci o lidi Zijici s demenci, s. 85
36 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 265, 267
37 Holmerova, 1., Jane¢kova, H., Niklova, D.. Na pomoc pecujicim rodindm, s. 19
38 Holmerova, |., Case management v péci o lidi Zijici s demenci, s. 92
39 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 267-268
40 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 204
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,Deprese je déletrvajici poklesld ndlada spojend s vymizenim pociti radosti, energie, chuti k jidlu i
celkové chuti do Zivota, a naopak s rozvojem pociti beznadéje ¢i poruch spdnku. Nejhorsi byva rdno
po probuzeni.”** Dochdazi ke ztraté zajml, omezeni aktivit dfive provadénych, Ubytku energie,
zvy$ené Unavé. Deprese se vyskytuje u velké ¢asti demenci (vice nez 20 %) a velmi ovliviiuje kvalitu
Zivota a zdravi jak lidi s Alzheimerovou nemoci, tak jejich rodinnych pecujicich. Pfiznaky deprese
jako apatie, zhorsena pamét a koncentrace se mohou pficitat demenci (deprese se zaménuje za
demenci — depresivni pseudodemence) a deprese tak zlistdvd nezalélena.*? Apatie se nékdy
zaménuje za depresi. Projevuje se ztratou zdjmu, stazenim do sebe, neucasti na okolnim déni.
ZpUsobuje to naruseni fidicich funkci. Nalada je typicky neutralni (neni poklesla jako u deprese), bez
emoci. Clovék s apatii vydrii pasivné sedét dlouhé hodiny na jednom misté bez zapoceti né&jaké
¢innosti drive oblibené. To je tézké pro pecujici, ktefi to Casto povazuji za lenost, tvrdohlavost,
naschval. > Uzkost ,, je nepfijemny emoéni proZitek tisné, napéti a ocekdvdni nééeho zlého. Na rozdil
od strachu nebyvd zamérend na konkrétni objekt.” MUze mit télesné priznaky — buseni srdce, tres,
poceni, buseni srdce, nemoznost dychat, strach ze smrti.** Uzkost vznikd hlavné pfi adaptaci na

nové neznamé prostredi — napf. na zac¢atku dochazeni do stacionare, pti respitnim pobytu v zafizeni,

kdy nemocny zazivé Gzkost, Ze ho rodina trvale ,odloZila“, Ze za nim jiz nepfijdou.®

Pficinami syndromu demence jsou na prvnim misté neurodegenerativni onemocnéni, z nichz
Alzheimerova nemoc je nej¢astéjsi pricinou demence (56 %). Dalsi neurodegenerativni onemocnéni
jsou frontotempordlni lobarni degenerace, Parkinsonova nemoc, demence s Lewyho télisky.
Druhou nejcastéjsi pricinou jsou vaskularni demence (14 %). DalSimi pricinami jsou mechanicka
poranéni mozku, intoxikace oxidem uhelnatym a jiné intoxikace. Normotenzni hydrocefalus (1—
10%) je porucha vstfebavani mozkomisniho moku, ktery zpUsobuje rozsifeni mozkovych komor na
Ukor mozkové tkané. Pfi vCasné diagndze se tento stav da lécit a demence miZe byt vratna.

Demenci zpGsobuji dalsi onemocnéni jako je AIDS, roztrousend skleréza.*® Casto se demence

vyskytuje ve formé smisené, kterd je kombinaci sloZzek neurodegenerativni a cévni (vaskularni).
Stadia demence.

Ceska alzheimerovskd spoleénost vytvofila strategii P-PA-IA, kterd popisuje jednotliva stadia
demence a v nich vyhodnocené konkrétni potfeby nemocnych, jejich rodin, pecujicich, miru

potfebné podpory & pomoci a péce. Strategie P-PA-IA byla vypracovana jako doporuceni Ceské

41 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova,, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 286

42 Holmerovs, 1., Jarolimova, E., Sucha, J., Pé¢e o pacienty s kognitivni poruchou, s. 72

43 Cechova, K., Mazancova, A., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 206
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alzheimerovské spolecnosti k péci o lidi s demenci ve zdravotnich a socialnich sluzbach, ale mnoha
doporuceni se daji aplikovat i v ptirozeném prostiedi ¢lovéka — tedy pfi podpore a péci doma
rodinnymi pecujicimi. Uvadim je v jednotlivych stadiich demence. Stadium ,P“ (1. stadium —
pocinajici a mirnd demence) ma potrebu podpory, psychologické pomoci, poradenstvi, stadium
»PA“ (2. stadium — stfedné tézka demence) ma stézejni ¢ast podpory ve vhodnych programovych
aktivitach pro clovéka s demenci, stadium ,IA“ (3. stadium — tézkda demence) se vyznacuje
poskytovanim individudlni asistence.?’ Ve stadiu poéinajici a mirné demenci — stadium ,,P“ podle
strategie P-PA-IA mezi hlavnimi projevy onemocnéni patti poruchy paméti — slozky kratkodobé
(zapominani neddvnych uddlosti, staré vzpominky jsou zachovany), horsi vyjadiovani a hledani slov,
poruchy koncentrace, potize s rozhodovanim, zhorSena orientace v Case a prostoru - clovék
s Alzheimerovou nemoci se mize ztracet i na znamych mistech. Obvyklé jsou zmény v chovani a
nalad jako deprese, Uzkost, apatie, podrazdénost. Clovék ma obtize v praktickych dovednostech, v
uéeni se novym postuplm — nezvlada obsluhovat ptistroje, praci s poc¢itacem a elektronikou. Ztraci
iniciativu a motivaci, zajmy o konicky. Dochdzi ke zménam osobnosti, vyhybani se socidlnim
kontaktlm — pratel@im, kolegtim.*® Clovék v této fazi demence je sobéstacny, ale potiebuje poradit,
podporu, uréitou miru kontroly — dohledu (nemusi byt trvald). V lepsi orientaci pomahaji rGizné
listecky s navody, postupy, cedulky, popisky, telefonickd konzultace. Jeho nejblizsi by méli
pamatovat na zajiSténi a udrzeni bezpecného prostifedi domova (elektrické a plynové spotiebice,
manipulace s pfristroji, vodovodni instalace, uzivani 1ékd, apod.) Je dostacujici ob¢asna dopomoc
rodinnymi piislugniky, socidlnimi sluzbami, sousedy, prateli, komunitou. Clovék v tomto stadiu je
schopen velmi dobre vyjadrit, co si preje a co ne, mlzZe se rozhodnout o dalSim postupu lé¢by a
péce. Vhodné zvolenou Ié¢bou lIze prib&h onemocnéni zmirnit a zpomalit.*® Clovék si vétsinou
uvédomuje svlij zménény stav, obtiZe a téZce se s tim smifuje, vnitiné zpracovava. Z toho plynou
deprese, obavy a nejistota z vyvoje nemoci, budoucnosti. Nemocny by mél byt citlivé, dostatecné
informovan, aby si mohl promyslet, planovat konkrétni kroky, pfijat rozhodnuti, provést urcité
pravni ukony dilezité v jeho vlastnim Zivoté a Zivoté jeho blizkych. Potfebami nemocnych jsou
potfeba vcasné diagndzy, postdiagnostickd podpora, zahajeni vhodné |écby, seznamit se

s pravdépodobnostni progndzou nemaoci, planovani budouciho postupu lécby a péce.

Pravé pro planovani do budoucna mame v nasem pravnim systému od dubna 2012 zakotven institut
»Dfive vyslovend pfani“, ktery je upraven ¢lankem 9 Umluvy o lidskych pravech a biomedicing, § 36

zdkona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach. Dfive vyslovena prani Ize chapat jako pacientiv

47\lydala Ceska alzheimerovska spoleénost, o.p.s., Strategie Ceské alzheimerovské spole¢nosti P_PA_IA, s. 4-
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informovany souhlas a nesouhlas s platnosti do budoucna. Zadné Dfive vyslovené pfani neni pro
Iékare, odborny personal, zafizeni (nemocnice, hospic, rychlou zachrannou sluzbu, ...) absolutné
zévazné. Casovd platnost Dfive vyslovenych piani je neomezena. Soudasti sepsaného prani musi byt
i pisemné pouceni lékare o zdravotnim stavu pacienta, co jeho nemoc ptinese, o nasledcich téchto
prani, pokud néjakou lé¢bu odmita ¢i vyzaduje. Dfive vyslovené prani se vyuZije ve stavu pacienta,
kdy neni schopen o sobé rozhodovat, vyslovit ¢i nevyslovit souhlas. Lidé s Alzheimerovou nemaoci
sepisuji Dfive vyslovena prani bud pred zacatkem onemocnéni, nebo v jeji zacatecni fazi a je
doporuceno vyzadat si k nému psychiatrické vysetreni (zda je ¢lovék jesté schopen rozhodovat o
své budoucnosti). Clov&k vyjadfuje souhlas &i nesouhlas pro nékteré konkrétni situace, je to projev
vile ¢lovéka starsiho 18 let jakou 1écbu a postupy si do budoucna, kdy uz nebude sam schopen
rozhodovat, komunikovat, pfeje a nepreje (napf. umélou vyZivu, plicni ventilaci). Dfive vyslovena
prani pacienta musi mit pisemnou formu, a musi byt opatfena uredné ovéfenym podpisem
pacienta, soudasti je pisemné pouleni o dUsledcich rozhodnuti pacienta.>® Nabidka a poskytnuti
podpory, psychologické pomaoci, poradenstvi pro nemocného, jeho rodinu a rodinné pecovatele

jsou nezbytné po celou dobu onemocnéni a maji byt pro né pfistupné.>!

Stfedné tézka demence - stadium PA podle strategie P-PA-IA ma projevy onemocnéni: vyrazné
zhorseni paméti, Spatné vyjadfovani, zhorSeni v orientaci casem a mistem, obtize pfi sebeobsluze,
inkontinence, poruchy chovani, mohou se objevit bludy, halucinace.”> Dochazi k daldimu
prohloubeni deficitu v kognici, pri sebe-obsluznych aktivitdch nemocny potfebuje podporu a dohled
24 hodin. Jde o nejdelsSi obdobi trvajici 2 az 10 let. Narusenim fidicich funkci prestava byt nemocny
schopen samostatné si organizovat Cinnosti a udrZovat reZim dne. Verbalni komunikace a
porozuméni se zhorSuje na kratké a jednoduché véty. Mizi poznavaci schopnosti, prohlubuji se
obtize s paméti. Nemocny prestava rozumét psanym instrukcim, navod({im a rychle na né zapomina.
Pfestava rozpoznavat znamé osoby, mista. Vytraci se zajem o vlastni osobu a z toho pramenici
problémy s hygienou (zapomind kdy a jak hygienu provést). > Nemocny si neumi vyhodnotit
potfebu vyprazdnit se — inkontinence moci a stolice, pfestava rozumét pochodlim ve vlastnim téle.
,Kvili zhorsené schopnosti soustredéni se pomalu ztrdci zdjem o driveéjsi aktivity a konicky. Pro
neschopnost postihnout to podstatné se nemocny casto soustiedi na okrajovy detail na ukor vnimdni

celku.”*
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Poruchy orientace v ¢ase a prostoru jsou vyrazné, nemocny se ztraci a bloudi i v dfive zndamém
prostiedi venku i doma. Clovék se vice strani spole¢nosti, ztraci zdjem o druhé a motivaci
k ¢innostem. VyuZitim jeho prozivani ,tady a ted” miZeme podporovat jeho osobnost pfi vlastnim
prozivani prijemnych podnétd, u kterych zaziva radost, ma pozitivni zazitky, byt stale milovan. Podle
odbornikd si nemocni v této fazi prestavaji uvédomovat své onemocnéni, ale i v pokrocilé fazi
demence mlzZe mit ¢lovék kratké projasnéni v paméti, kdy je svou situaci v néjaké mire zorientovan,
své obtize si uvédomi a citi se ménécenné, Ze nic nedokaze, upadd do smutku, sklicenosti —

et

potrebuje zvlasté pro tuto chvili (prozivani ,tady a ted”) citlivy, chapavy, povzbudivy pfistup okolim.
Toto uvédoméni byva kratké, mizi v zapomnéni a nemocny si je nepamatuje. Nékdy se vyskytnou
nevhodné, nepfimérené projevy, poruchy chovani, které nejsou spontdnné agresivni, ale vétsinou
vznikaji z nepochopeni situace, které nerozumi, citi se v ni nepfrijemné, ohrozen. DalSim dlivodem
muzZe byt urcitd nepohoda clovéka z jeho télesnych obtiZi, které si neumi vyhodnotit, napfr.
netlumena bolest, potfeba vyméSovaci apod. >° Naroky potiebné nepFetrZité pomoci a kvalitni péée
o nemocného v tomto obdobi jsou pro rodinného pecujiciho nesmirné velké, mira jejich zatéze je
vysoka. Pecujici jsou ohroZeni syndromem vyhoreni, hlavné kdyz jsou na péci sami, jedna osoba.

7

Intenzitu zatéze lze snizit vyuzivadnim socidlnich sluzeb pro cilovou skupinu lidi s demenci a jejich
pecujici, zapojenim dalSich Ucastnikl do péce — dalsi rodinni pfrislusnici, pfatelé, dobrovolnici.
Lidé v této fazi demence potrebuji stanovit rezim dne s pfiméfenymi, vhodnymi aktivitami, aby se
do nich zapojili a smysluplné travili ¢as s cilem co nejdéle zachovat jejich sobéstacnost a zlepsit
kvalitu jejich Zivota. U takto nemocného podporovat to, co ho bavi, co délal rad, pokud to jesté
pacient zvlada, dalezité je vhodné k aktivitdm motivovat, protoZe dochazi ke ztraté zajmu o né.
Individudlni pfistup s ohledem na stav nemocného. VyuZivani sluzeb dennich stacionard s
programem aktivit podporuje udrZeni socialnich vazeb, spole¢enského kontaktu nebo v rlizné mire
je pomaha obnovovat. Zarovernt ma pecujici na urcitou dobu béhem dne zajisténou péci o svého
blizkého a tim ma prostor pro sebe, starost a péce neni jen na jeho bedrech. Vyuzivani respitnich
pobytl poskytuje pecujicim ¢as na regeneraci sil, traveni dovolené, také na planované zdravotni
zakroky pecujicich, moZnost intenzivnéjSich kontaktl s ostatnimi ¢leny rodiny, prateli.
Kazdy clovék ma svUj Zivotni pfibéh, vlastni prozitky a vzpominky — to jsou pro ¢lovéka s demenci
znamé, zachytné body jeho osobnosti, které mu dodavaji pocit jistoty a potvrzeni o jeho osobé, kdy
se v demenci Casto ztraci sdm sobé a v sobé. Je to podpora autonomie ¢lovéka. Tady vidim
nezastupitelnou roli rodinnych pecujicich, ktefi znaji svého blizkého a mohou cEerpat ze svého
vzajemného vztahu. Mohou to byt podpulrné pilife naro¢né dlouhodobé péce, které spocivaji v

dlvérném, citovém vztahu, a neni mozny v jiném, vzdalenéjsim okruhu vztah( napf. klient a

55 Vydala Ceskd alzheimerovska spoleénost, 0.p.s., Strategie Ceské alzheimerovské spolec¢nosti P_PA_IA, s. 8
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formalni péce. Neznamena to, Ze v instituci nemuze byt poskytovana kvalitni péce, mlze, ale bez
tohoto aspektu ze strany profesionalnich pecovatel(, ktefi si musi drzet své hranice profesionality.
| tady jsou rodinni pecujici podstatni zvlasté na zacatku pobytu pfi nastaveni podpory a péce o
klienta v pobytovych zafizenich socidlnich sluzeb. Kdy se za predpokladu dobré spoluprace
rodinnych pecujicich se sociadlnim pracovnikem a asistenty v socialnich sluzbach mizZe nastavit a

vypracovat kvalitni individualni plan dobré péce.

Tézka demence — stadium IA podle strategie P-PA-IA ma projevy — zhorSeni ve vSech oblasti a
prohloubeni obtizi. Clovék nepoznava své blizké — rodinu, pfibuzné, ptatele, nevi, 7e je doma, nenf
orientovan ¢asem, mistem ani vlastni osobou. Neni schopen vyjadfovani se, nerozumi ani
jednoduchym sloviim. Neni schopen si v nouzové situaci zavolat pomoc a uniknout z prostoru. Ma
zhorSenou mobilitu, poruchy chlze aZ imobilitu a upoutani na vozik nebo lGzko. Dochazi
k inkontinenci mod¢i a stolice, potiZzim s polykdnim.>® V tomto stadiu ¢lovék potiebuje hlavné
osetrovatelskou péci, citlivy, empaticky, trpélivy pfistup, protoZze nemocny je ve vsem plné odkazan
na pomoc druhé osoby. Verbalni komunikace je velmi omezend, nemocny neumi vyjadfit své
potfeby, ¢asto je ponofen do svého vnitiniho svéta. Vyuzivame neverbalni komunikaci. Clovék
nepoznava ani sam sebe v zrcadle, neorientuje se ani doma, bloudi.”” Nemocny potfebuje zajistit
kvalitni péci dle jeho aktualniho stavu a podpofit ho asistenci pfi téch sebe-obsluznych aktivitach,
které ma jesté zachovany. Je dllezité zajistit mu klidné a bezpecné prostiedi, porozumét jeho
neobvyklym projeviim v chovani, umét navazat s nim kontakt (neverbalni komunikace), najit
k nemocnému cestu — umét se mu pfiblizit.>® Zajistit mu podnéty, stimuly, pfi kterych zaZiva radost,
Stésti—oblibena hudba, kratky pobyt v pfirodé, vybaveni si vzpominek a prace s nimi - reminiscence.
Nemocni s demenci nerozumi ,,naSemu” svétu a neumi se v ném orientovat, tedy ,my“ se musime

snazit priblizit k lidem s demenci, nahlédnout do ,,jejich” svéta.

Néktefi odbornici terminalni stadium Alzheimerovy nemoci fadi jako samostatné, posledni
stadium,® jini jako zdvéreénou &ast 3. stadia t&Zké demence. Je to stadium velmi té7ké demence
s progndzou nékolika mésicl, terminalni stav je obdobi poslednich dni aZ tydn( Zivota nemocného.
V tomto obdobi jsou ¢asté poruchy polykani, hybnosti a opakované infekce. Dochazi k rozvoji
imobilizacniho syndromu. Nemocny potfebuje kvalitni oSetfovatelskou péci a paliativni péci
poskytovanou multidisciplinarnim tymem, ktery ve formé mobilni dochazi za nemocnym dom( a

spolupracuje s rodinnymi pecujicimi a dalSimi blizkymi, poskytuje jim podporu. Nebo je paliativni
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péce poskytovdna lGzkovymi hospici a v nékterych nemocnicich jako nemocnicni paliativni péce.
Paliativni péce se zaméruje hlavné na tlumeni bolesti a na kvalitni prozivani kazdého dne pacienta
v zavéru Zivota a jeho rodiny, k zajisténi distojného umirani.®® K élovéku v této naroéné fazi Zivota
paliativni péce pfistupuje komplexné, zabyva se feSenim télesnych, psychickych, socidlnich obtizi a

existencialnimi tématy a otdzkami, pfanimi nemocného a jeho blizkych.®*
Lécba Alzheimerovy nemoci, nefarmakologické pfistupy

Alzheimerova nemoc do dnesni doby nejde vylécit, je to progresivni onemocnéni, které postupné
prechazi do tézsich stadii s rostouci zavislosti nemocné osoby na péci druhé osoby, zplsobuje
demenci, az kon¢i smrti. U nas a na celém svété probiha desitky let rozsahly vyzkum této nemoci a
na objeveni Iéku proti ni, zatim bez hlavniho Uspéchu. Kauzalni [é¢ba (odstrafujici pfic¢inu nemoci)
zatim neni. Existuji Iéky zmirfujici symptomy (lé¢ba symptomaticka), zpomalujici pribéh a progresi
nemoci, proto je dileZité odborné lékarské vysetfeni u neurologa, psychiatra, ktefi stav nemocného
mohou posoudit a pfedepsat vhodnou Ié€bu. Ta umozni ¢lovéku v pocatecnim stadiu Alzheimerovy
nemoci nebo s projevy mirné kognitivni poruchy déle setrvat v jeho zaméstnani, profesi, vést Zivot,
na jaky byl zvykly, po co nejdel$i dobu — byt v jeho pfirozeném socidlnim prostifedi. S vyvojem
nemoci se upravuje |écba tak, aby byla co nejdéle zachovana sobéstacnost clovéka a dobra kvalita
Zivota jeho i jeho blizkych. Dulezita je prevence. Ve farmakologickém pristupu v problematice
Alzheimerovy nemoci se v soucasné dobé mohou predepisovat tzv. kognitiva — skupina lékd, které
mohou oddalit zhorSovani demence, zlepsit sobéstacnost, poruchy chovani nemocnych. Mezi tyto
kognitiva patfi donepezil, rivastigmin, memantin. Tyto Iéky se musi nasadit vcas, proto je velmi
dileZitd diagndza co nejdfive.%? Deprese a problematické chovani se 1é¢&i antidepresivy. Lé¢ba
bolesti. U ¢lovéka s demenci dojde postupné ke zhorSeni vyjadfovacich schopnosti a schopnosti
porozumét vlastnimu télu, nemoZnosti vyhodnoceni svého zdravotniho stavu — na to je treba
pamatovat pti bolesti jako mozné priciné neklidu nemocného s Alzheimerovou nemoci. Sdm bolest
neumi jinak nez neklidem vyjadfit. Sama Alzheimerova nemoc c¢lovéka fyzicky neboli, ale i vlivem
prirozeného starnuti se objevuji obtize pohybového aparatu, aj., ¢asto se pridavaji dalsi nemoci -
komorbidy. Velmi zranitelni jsou geriatri¢ti pacienti, ktefi maji vy$si prah bolestivosti.
Lécba obtézujicich psychotickych priznakl (halucinace, bludy) neuroleptiky, antipsychotiky ma byt
jen po co nejkratsi moznou dobu kvali jejich nezddoucim u&inkim pfi dlouhodobém uZivani.®
Soucasna symptomaticka lécba umoznuje oddalit nastup pozdniho stadia Uplné nesobéstacnosti a

institucionalizace, kdyzZ je zahdajena ve fazi pocinajici demence. Ve fazi klinického vyzkumu jsou Iéky
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pfimo zasahujici do patofyziologického procesu Alzheimerovy nemoci jesté pfed vznikem demence

—ve stadiu mirné kognitivni poruchy a v preklinickém stadiu.

vevs v

Alzheimerova nemoc neni projevem normalniho stadrnuti, je to onemocnéni ¢astéjsi ve vyssim véku
nez u mladsich lidi. Dfive bylo onemocnéni nebo spiSe jeho projevy prdvé u starsich lidi pfehlizeno
a bagatelizovano, ¢asto i samotnymi lékafri, s tim, Ze jde o ,skler6zu”, nebo ,to je v tomto véku
normalni, to ma skoro kazdy.” Nyni se situace v otdzkach znalosti, vzdélanosti, pfistupu odborné i
laické vefejnosti vyznamné zlepsila, milovymi kroky posunula z bodu nula. Tak, jak ziskdvame nové
poznatky o Alzheimerové nemoci a demenci, o problémech a zatézi, které zplsobuji jednak lidem
s timto postizenim, jednak jejich nejblizsim a spolecnosti, vyvstavaji pred nami nové otazky a vyzvy.
Alzheimerova nemoc je zavaznym celospolecenskym problémem a jeji zavaznost v pfistich letech
poroste. Je to ruku v ruce s prodluzovanim vyssiho véku doziti. V soucasné dobé pocty lidi
s Alzheimerovou nemoci rostou — je to jednak tim, Ze populace starne, vice lidi se doZiva vyssiho

véku (ve vékové skupiné 80 let a vyse je témér u tretiny vyskyt Alzheimerovy nemoci), a jednak se

dafi nemoc zachytit v &im dal €asnéjsich stadiich diky lep$i diagnostice a osvété.%®
Nefarmakologické pfistupy a metody

Jednd se o nelékové pristupy vyuzivané jednak pro prevenci Alzheimerovy nemoci a demence,
jednak v podpore a péci clovéku v raznych stadiich onemocnéni. Pristupy v oblasti Zivotniho stylu
muzZe clovék ovlivnit hodné ve své Zivoté, maji preventivni Gclinek i pred jinymi vazinymi
onemocnénimi. Patfi sem pravidelnd fyzicka aktivita, jako je dostatecny pohyb a cviceni, zdravé a
pestré stravovani, kvalitni a dostatecny spanek, rozvijeni mentalni aktivity — posilovani kognice,
podpora smysluplného traveni volného c¢asu, péce o dusevni zdravi — socidlni zapojeni a duchovni
proZivani. Vyznamna je psychoterapeutickd péce pro clovéka s Alzheimerovou nemoci a jeho
rodinné pecujici. Podporu rodin poskytuje psychologické poradenstvi, odborné psychologické
konzultace, psychoterapeutické privodcovstvi v obdobi péce. Dalsi skupinou jsou podplrné
metody zahrnujici konkrétni metody a techniky pfi praci s ¢lovékem s demenci i jako spolecnd
aktivita: reminiscence, arteterapie, muzikoterapie, tanec¢ni terapie, dramaterapie, validace,
stimulace smysl( — podnéty zrakovymi, sluchovymi, ¢ichovymi, hmatovymi.®® Pfistupy na podporu
pecujicich zahrnuji komplexni podporu po celou dobu jejich pecovani — socidlni poradenstvi,

dostatek informaci v problematice nemoci a péce, odborné konzultace, psychosocialni intervence.

Uprava doméciho prostiedi je pristupem, kterym ¢lovéka s Alzheimerovou nemoci podpoiime

6 Nikolai, T., Vyhnalek, M., Stépankova, H., Hordkova, K., Neuropsychologicka diagnostika kognitivniho
deficitu u Alzheimerovy choroby, s. 7
85 Holmerova, 1. a kol.. Priivodce vy$sim vékem, s. 66
% Cechova, K., Mazancova, A., F., Markovd, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 257-305
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v jeho pfirozeném prostredi domova zachovat si sobéstac¢nost po co nejdelsi dobu a zajistime mu
bezpecné prostiedi. S rozvojem Alzheimerovy nemoci se vlastni domov stava mistem, kde takto
nemocny zacina ztracet své jistoty, kdyZz se prestava orientovat a i jeho bezpecnost mize byt
ohroZena. | drobnymi Upravami podpofime svého blizkého s Alzheimerovou nemoci co nejdéle Zit
ve svém domacim, pfirozeném prostiedi, kdyZ mu umoznime Zit, jak je zvykly — délat ¢innosti, které
ma rad, zachovat mu samostatnost, schopnost kontroly nad svymi vécmi. ® Pro ¢lovéka
s Alzheimerovou nemoci je velmi dlleZité a pfinosné byt ve svém, znamém prostredi, kde ma své
blizké, osobni pfedméty, vzpominky — vazba na né vytvari a udrzuje vlastni ja, identitu ¢lovéka, je
to podpora autonomie clovéka. Cilem Uprav domova je zachovat pro ¢lovéka s Alzheimerovou
nemoci bezpecné, klidné, chranéné misto, kde ma pordd své utoclisté — zvlasté, kdyz prestava
rozumét vnéjsimu, okolnimu svétu. Nez budeme provadét vdomové svého blizkého néjaké zmény,
je dobré si promyslet, co a jak ¢lovék s Alzheimerovou nemoci potfebuje — umét se podivat jeho
o¢ima. % Nevhodné jsou velké zmény, pokud nejsou nutné, protoZe ¢lovék s touto nemoci se v
»hovém byté“ nemusi citit jako doma, kdyz to ,,tam” (doma) nepozndva. Lidem s Alzheimerovou
nemoci pomahaji rizné popisky, cedulky, psané navody, fotografie vlastni a rodiny, dobré osvétleni,
vyuzivani kontrastu barev. Pamatovat na zvysené riziko padd a odstranit volné koberecky, razné
prekazky pro bezpecny pohyb, pfipevnit madla (WC, koupelna), zabradli (schodisté). Kdyz uzZ ¢lovék
nezvladne obsluhu rGznych pfistroja, tak spotiebice dat z dohledu, dosahu nebo je zajistit pojistkou

apod. Instalovat detektory, hlasice (proti pozardm).
Kognitivni stimulace.

» V managementu demence je velmi dlleZité, aby farmakoterapeutické intervence byly provdzeny

s intervencemi psychosocidlnimi, s koordinovanym pfistupem*

a s ohledem na komplexni
problematiku Alzheimerovy demence. National Institute for Health and Clinical Excellence NICE
(Narodni institut pro zdravi a klinickou kvalitu) ve Velké Britanii uvadi ve své zpravé ,Dementia:
assessment, management and support for people living with dementia and their carers” z ¢ervna
2018 konkrétni doporuceni pro praxi - podporu a péci zamérenou na ¢lovéka Zijici s demenci, na
jeho konkrétni potfeby.”® Do doporuéenych postupl tato britskd organizace zafadila kognitivni
stimulaci, ktera zahrnuje Siroké spektrum rdznych ¢innosti s cilem aktivni mentalni stimulace. Patii
sem reminiscence, multisenzorickd stimulace, rGzné socidlni aktivity a dalsi ¢innosti, které pro

¢lovéka s demenci maji smysl a respektuji jeho kulturni zvyklosti. Cinnosti se mohou riizné stidat,

pfirozené na sebe navazovat a zaclenit se do rezimu dne — spolecenské hry, vypravéni, zpév,

57 Prokopova, A., Jak upravit domov ¢lovéka s demenci, s. 4

%8 prokopova, A., Jak upravit domov &lovéka s demenci, s. 6

8 Holmerova, |., Case management v péci o lidi Zijici s demenci. Koordinace péce zaméfend na &lovéka, s. 81

% Holmerova, I., Case management v péci o lidi Zijici s demenci. Koordinace péée zaméfend na ¢lovéka,, s. 60
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praktické &innosti — stolovani, pfiprava jidla, reminiscence, védomostni hry,...Ceska alzheimerovska
spolec¢nost vydala rizné pomucky — sady (kuffiky), pracovni sesity pro kognitivni stimulaci, které
vyuzivaji profesiondlni a neformalni pecujici pro aktivity s lidmi s demenci. Doporucovan neni
kognitivni trénink, ktery se zaméruje na posilovani urcitych oblasti riznymi kognitivnimi cvi¢enimi,

jejichZ obtiZnost se postupné zvy$uje. Tato metoda je vhodn4 spise pro zdravé seniory.”
Podp(rny pristup.

U ¢lovéka s demenci se zaméfujeme na posilovani, procvicovani, udrzovani téch oblasti, které jesté
zGstaly zachovany. U Alzheimerovy nemoci ,ztracené nejde vratit” - pri zaméreni se na nacvik
znovuziskani vymizelych dovednosti a schopnosti, zaZiva ¢lovék s Alzheimerovou nemoci pocity
neuspéchu, selhani, ménécennosti, kdy se vlivem nemoci nedafi ukladani novych informaci do
paméti. Clovék ztraci motivaci i k jinym ¢innostem a? rezignuje. Vzdy je potieba dbat na distojnost
a autonomii ¢lovéka po celou dobu jeho Zivota. Vhodnou metodou pro komunikaci s lidmi
v demenci, ktefi jsou dezorientovani v realité, je validace. Validace vede k lepSimu porozumeéni
potifebam nemocnych, kdy tyto potfeby nehodnotime, pfijimdme je jako plnohodnotné,

opravnéné, tim podporujeme dustojnost, osobnost &lovéka.”?

" Holmerova, |., Case management v péci o lidi Zijici s demenci. Koordinace péce zaméfend na &lovéka.,, s.
81-83
72 Cechova, K., Mazancova, A.., F., Markova, H., a kol., V bludisti jménem Alzheimer, s. 302-304
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3. Neformalni péce, rodinna péce

Alzheimerova nemoc je tézké, zavainé onemocnéni, které postihuje pfimo nejen samotného
¢lovéka s onemocnénim, ale i jeho nejblizsi, jeho rodinu, pratele, komunitu a celou spole¢nost.
Clovék s postupujici nemoci prestava sam zvladat bézné denni ¢innosti, péci o svou osobu —
sebeobsluhu, jesté dfive vypaddavd z profesniho Zivota a pozdéji i spoleCenského, kdy prestava
rozumét okolnimu, vnéjSimu svétu a uzavira se do svého vnitfniho. Ale i v ném pozdéji nenachazi
spolehlivé Gtocisté, protoZe se méni jeho osobnost, vzpominky — ten osobni, jedinec¢ny poklad
kazdého, ktery je soucasti vlastni identity a potvrzuje ji, se ¢&im dal vice vytraceji. Clovék je
dezorientovan i sdm sebou. Bez pomoci druhé osoby neni mozné, aby tim vS§im mohl néjak dlstojné
prochazet a Zit, clovék s Alzheimerovou nemoci se stava zavislym na péci. Bez podpory, pomoci a
pozdéji péci téch nejblizsich —rodiny by clovék s Alzheimerovou nemoci, po té, co by vlastnimi silami
nemohl setrvat a Zit ve svém prirozeném prostfedi — domové, musel nastoupit do pobytového

zatizeni — instituci mnohem drive. Nékteré rodiny, rodinni pecovatelé provazeji svého blizkého i pfi

umirani doma — pecuji az do konce.

,Neformdlni péce ve své nejobecnéjsi podstaté zahrnuje jakoukoliv starostlivost, kterd je
poskytovdna osobé, kterd neni schopnd se sama o sebe plné postarat, osobou bez instituciondini
zastity, kterd neni certifikovany, profesiondini poskytovatel péce ¢i socidlnich sluzeb. Do pojmu
,heformdlni péce” (Ci ,rodinnd péce”, ,laickd péce” apod.) se ale zpravidla nefadi péce o zdravé
malé déti (Ci kterdkoliv jind péce o zdravé ¢leny rodiny, znadmé apod.). Pojem ,,neformdlni péce” (a
jemu podobné, viz vyse) ve svém zuZeném a v Ceské praxi pouZivaném vyznamu tak zahrnuje vsechny
mozné formy pomoci osobdm, které jsou néjakym zplsobem zdravotné znevyhodnéné a potieba
pomoci vychdzi z jejich zdravotniho stavu. Takovd péce je riiznorodd co do ndpiné i do ¢asového
trvdni: od obcasné pomoci s ndkupem po nepretrZité 24 hodinové opatrovdni nesobéstacné
osoby.“”? Pfi svém vymezeni pojmu vychazim z citované Vystupni analytické zpravy MPSV CR,
neformalni péce je Sirsi pojem zahrnujici rodinnou péci a ostatni neprofesionalni formy péce.
Konfederace rodinnych organizaci Evropské unie (,Confederation of Family Organisations in
European Union“) vydala Evropskou chartu rodinnych pecovatell (,European Charter for Family
Carers”), v které definuje skupinu rodinnych pecovatell: ,,Rodinny pecovatel je ,neprofesiondlni“
osoba, kterd poskytuje primdrni pomoc pfi ¢innostech denniho Zivota, ¢dste¢né anebo uplné, zavislé
osobé a jejimu bezprostrednimu okoli. Tato pravidelnd péce se miZe poskytovat trvale anebo
docasné a muZe mit rozlicné formy, zejména: oSetfovdni, péce, pomoc pfi vzdéldvani a socidlnim

Zivote, administrativni formality, koordinace, trvaly dohled, psychologickd podpora, komunikace,

3 MPSV, Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch pro
poskytovdni neformdini péce v CR, 2015, s. 9
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domadci ¢innosti, atd.” Aby se daly analyzovat potfeby neformalnich pecovateld, je nutné posoudit
miru pomoci, kterou poskytuji. Také se musi urcit néjaka hranice, nad kterou budou povaZzovani za
cilovou skupinu socidlni a verejné politiky. K tomu by se mohly vyuzivat mezinarodné pouZzivané
standardizované nastroje pro hodnoceni miry (ne)sobéstacnosti a potfeby péce prostiednictvim
»aktivit kazdodenniho Zivota“ (ADL-,Activities of Daily Living”). Ty se déli na ,zakladni aktivity
kazdodenniho Zivota“ (BADL-,Basic Activities of Daily Living”), mezi néZz patti napfiklad osobni
hygiena, oblékani, pfijem potravy apod., a ,instrumentalni aktivity kazdodenniho Zivota“ (IADL—
»Instrumental Activities of Daily Living”), které zahrnuji mimo jiné domaci prace, nakup, spravné

uZivani 1ékd a podobné.”

Neformalni péce neni jasné vymezena a zakotvena legislativné, zahrnuje jak Cisté rodinnou péci —
tedy péci poskytovanou rodinnymi ptislusniky, tak i jednotlivci z SirSiho okruhu — prateli, sousedy,
znamymi potfebného ¢lovéka. Ve své praci se zaméruji na problematiku pecujicich o lidi (klienty)
s Alzheimerovou nemoci, vychazim také ze svych zkusSenosti z terénni respitni péce, a témito
pecujicimi jsou rodinni pecujici, ktefi maji s nemocnym clovékem blizké, davérné vztahy a poji je
emocni vazby, spolecné a sdilené casti jejich Zivotl. PouZzivdm rodinna nebo neformalni péce se
stejnym vyznamem bez dalSich vymezeni. Také u pojmi rodinny a neformalni pecujici oba
v kontextu péce o Clovéka s demenci — tedy pecujici z okruhu rodiny, téch nejblizSich danému
Clovéku. Jednd se o pédi, kterd je poskytovana osobé blizké a jejim dlivodem neni primarné zajisténi

pfijmu.
Neformalni pecovatelé — rodinni pedujici a legislativa v CR

V nasi legislativé se setkdme s pojmem , 0soba pecujici”, kterd ale neni presné definovana jako
samostatna cilova skupina, ale vzdy v ndvaznosti na osobu zdavislou na pomoci jiné fyzické osoby.
Ta je pfitom specifikovana zdkonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v § 8, tyto osoby maji
narok na prispévek na péci. Takze mame definici vyplyvajici ze zakona pro osoby zavislé na pomoci
jiné osoby —tedy tato osoba je (bude) prijemcem pomoci (podpory, péce) od druhé osoby, je (bude)
s ni ve vztahu. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, definuje v pfipadé formalni péce —
socidlnich sluzeb druhou osobu — pomoc vykonavajici, poskytujici konkrétni ¢innosti jako pracovnik
v socialnich sluzbach (§ 116). V pripadé neformalni, rodinné péce je druhou osobou vztahu
»pecujici (rodinny, neformalni), ktery ale samostatné v systému definovan neni, a proto se mu
nedostava naleZité opory a podpory socialnim statem, ktery nemuze cilené a G¢inné smérovat své
kroky na podporu neformalni péce. Je definovdna, popsana polovina vztahu péce. Druhy Ucastnik

vztahu neni jasné popsan, definovan, sam pecujici ani systém se nemohou orientovat v potifebach,

74 MPSV CR, Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch pro
poskytovdni neformdini péce v CR, 2015, s. 9-10
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podpofe, moznostech, také povinnostech. Pecujici zatim proplouvaji mezi jednotlivymi zakony,
které je v dil¢ich oblastech zahrnuji, ale nejsou samostatné, celkové zakotveni s narokem na

verejnou podporu.

Na definici ,,osoby pecujici” zdkonem o socidlnich sluzbach se odkazuji dalsi zakony, které se tykaji
pecujicich osob: zakon o zaméstnanosti (€. 435/2004 Sb.), zakonik prace (zékon ¢. 262/2006 Sb.),
zakon o inspekci prace (¢. 251/2005 Sb.) nebo zdkon o dichodovém poijisténi (¢. 155/1995 Sb.).
Definice neformalnich pecovatelll vyplyvajici ze zakona je daleZita také pro statni ufady a instituce,
které je zahrnuji do svych agend pod rznymi pojmy: pecovatelé (zdravotni pojistovny — ,,po dobu
péce je pecovatelim hrazeno zdravotni pojisténi“), osoby pecujici (Ufad prace CR ,hladeny jako
osoby pecujici“), nebo €asovym vymezenim pecovani (Ceska sprava socidlniho zabezpeceni €SSZ —
,doba péce se zapo¢itava jako nahradni doba diichodového pojisténi“).”> Casto se neformalni péce
rozliSuje na 3 skupiny podle okruhu osob, o kterou lidé pecuji: pecovatelé (rodiny) pecujici o dospélé
osoby se zdravotnim postizenim, pecovatelé (rodiny) pecujici o déti se zdravotnim postizenim,
pecovatelé (rodiny) pecujici o seniory. Na tyto tfi skupiny se také nejvice zaméruji socialni sluzby, z
toho plyne riziko, Ze pecujici, ktefi nezapadaji do téchto skupin, zlstanou na okraji, mimo
pozornost. ,Prvnim krokem k legislativnim zménam, které platforma ,, Podpora pecujicich povazuje
za duleZité, je ukotveni pecujicich a neformalni péce v ceském zdkonodarstvi. Toto napfiklad umozni
pecujicim Cerpat prispévky na péci pfimo, nejen zprostifedkované pres osobu, o kterou pecuji. Tyto

zmény jsou kli¢ové i z dtvodu starnouci populace, coZ bude polet petujicich nadale zvy3ovat.“7®

Neformalni péce v CR

,Neformdini péce je nejCastéji realizovdna v ramci pribuzenskych vztahi. Dle Setfeni Valenty a
Michalika se pribuzensky vztah objevuje u vice nez 90 % pecujicich a na péci zavislych osob.

Podle dostupnych statistik tvori Zeny aZ dvé tretiny vsech neformdlnich pecovatelt v zemich OECD
(2008:13).“ P¥i popisu neformalni péce v CR dale vychazim z vystupl vyzkumu Fondu dal$iho
vzdélavani a agentury PPM Factum z roku 2018 (Geissler, 2019), ktery mapuje zkuSenosti s
pecovanim a postoje spolecnosti k neformalni péci (Projekt ,Podpora neformalnich pecovatel(”,
CZ.1.04/3.1.00/C6.00002). V ramci dotaznikového Setfeni odpovidalo 1253 respondent(l obecné
populace CR starsi 18 let, ktefi trvale Ziji v soukromych obydlich na Gzemi Ceské republiky (ne
v pobytovych zafizenich, Ié¢ebnach pro dlouhodobé nemocné, apod.), vzorek aktivnich pecujicich
¢itd 270 osob. ,Podle vysledki vyzkumu Fondu dalsiho vzdéldvani je do péce o blizkou osobu

zapojeno v jakémkoliv rozsahu 22 % dospélych Cechd, coZ pfedstavuje 1 910 000 osob.” Na pé&i se

7S MPSV, Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch pro
poskytovdni neformdini péce v CR, 2015, s. 11
76 https://www.helpnet.cz/aktualne/platforma-podpora-pecujicich-vraci-pecujicim-tvar
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Castéji podili starsi generace nez mladi lidé, prdmérny vék ve skupiné pecujicich je 52 let. V priiméru
stravi pecujici osoba péci 19 hodin tydné a ma za sebou vice nez pét let péce. Pouze 19 % pecujicich
uvadi, Ze pecuji zcela sami. Ve vétsiné pfipadl neformalni péce je jedna hlavni pecujici osoba a
vedlejsi pecujici, pfipadné profesionalové ze sluzeb. Celkové se za hlavni pecujici osobu, na niz lezi
nejvétsi objem péce, oznacilo 34 % respondentl. ZkuSenost s péci v minulosti ma 32 % dospélych,
tedy 2 770 000. Soucasnou nebo minulou zkuSenost s péci ma neceld polovina dospélé populace -
45 %, v absolutnich &islech 3 miliony 900 tisic. 7’

O jednu pecovanou osobu pecuje 83 % pecujicich, o dvé 13 %, o ti a vice osob 4 %.. ,VétsSina
neformdlni péée (83 %) sméfuje k osobdm starsim 60 let.“’® Priizkum se zabyval i o podobu vztahu
pecujiciho a pecované osoby: 37 % pecujicich pecovalo o rodi¢e, 16 % o prarodice, 14 % o
partnera/partnerku, 11 % o rodiCe partnera, 5 % pecujicich pecovalo o vlastni dité s postizenim.
Prizkum se zabyval divody pro pecovani: vék peované osoby (seniofi) uvedlo 64 % pecujicich,
télesné postizeni peCované osoby 36 % pecujicich, vnitfni onemocnéni 16 % pecujicich. Ostatni
dlvody pecovani byly: sluchové 13 %, zrakové 12 %, demence 8 %, mentalni postizeni 6 %, dusevni
onemocnéni pro 5 % pecujicich.

Motivy pro péci jsou ovlivnény mnoha faktory. ,Rozhodnuti pe¢ovat o blizkého ¢lovéka nemusi vZdy
byt dobrovolnym rozhodnutim. Je zapri¢inéno vnéjsimi okolnostmi a zavisi na celé Fadé faktord,
napf. na vlastni situaci pecovatele, prdvnim prostfedi urcujicim podminky poskytovdni péce,
normativnim ocekdvdnim sirsiho okoli atd.” (Kotrusova, Dobidsova a Hostalkova 2013: 11). ,,K péci
0 zavislou osobu se vsak pecujici rozhoduji pfedevsim na zdkladé osobniho pocitu, dle kterého je
sprdvné péci zavislé osobé poskytnout a neprenechat ji ustavni péci. Skutecnost, Ze rozhodnuti
pecovat je motivovdno predevsim vzdjemnym vztahem mezi pecujicim a opecovdvanym a vychdzi z
mordlnich postojii pecujicich, byla potvrzena i vlastnim vyzkumem. “”°

Neformalni péce a prispévek na péci - systém socialni podpory.

43 % osob v péci ma pfiznany prispévek na péci, takze vice jak polovina domacnosti s neformalni
péci Zije bez tohoto pravidelného mési¢niho prispévku. Osoby v péci se stupném zavislosti I. tvori
24 %, se stupném Il. 30 %, se stupném IIl. 26 % a osob ve IV. stupni je 7 %. Vyzkum se zabyval naplIni
neformalni péce —jaké ukony jsou poskytovany pecované osobé: starost o domacnost byla uvedena
75 % pecujicimi, doprovazeni a dopravu zajistuje 61 % pecujicich, koordinaci péce a vyhledavani
sluzeb 58 % pecujicich, pfimou péci 51 % pecujicich, spravu financi 37 % pecujicich, finanéni
vypomoc 28 % pecujicich, rehabilitace, logopedii a dalsi cviceni 25 % pecujicich. Dopady péce na

pecujici osoby, jejich zatizeni je v mnoha rovinach: obtiZe pti sladéni pecovani a vlastniho Zivota

7 Fry¢, V., Chmelovd, M., Adamkova, P. Neformdini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 56 -57
78 Fry¢, V., Chmelovd, M., Adamkova, P. Neformdlini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 57
7 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o souc¢asné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péée v CR 2015, s. 26. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php.
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uvedlo 33 % pecujicich, zhorSeni financni situace 14 % pecujicich, omezeni (az vzdani se)
ekonomické aktivity 12 % pecujicich, zhorseni fyzického zdravi 12 % pecujicich, zhorseni dusevniho
zdravi 11 %, omezeni vztahU s rodinou 9 %.

,SvyuZitim néjaké socidlni sluzby & domdci zdravotni péée ma zkusenost 62 % pecujicich. “& Domaci
zdravotni péci vyuziva 48 % pecujicich, socidlni poradenstvi (od poskytovatele socidlnich sluzeb) 9
% pecujicich, pecovatelskou sluzba 16 %, odlehcovaci sluzby 7 %, konzultace o poskytované péci
s |ékarem a zdravotnickym personalem vyuZziva 34 % pecujicich, konzultace o poskytované péci se
socialnim pracovnikem obce ¢i uradu prace 20 % pecujicich. , VyuZivdni podpory urcené pfimo
pecujicim je spise okrajové. Krom vyse zminénych konzultaci se zdravotniky Ci socidlnimi pracovniky
se 14 % pecujicich obrdtilo na zdravotnika, aby feSilo své zdravotni obtize nové vzniklé nebo
vyznamné zhorsené kvili poskytovdni péce. DalSi druhy podpory vyuZivalo minimum pecujicich:
podpora pecujicim od neziskovych organizaci uvedly 9 %, vzdélavani pro pecujici uvedly 4 %, ucast
ve svépomocné skupiné vyuZily 3 %, pomoc psychologa 5 % pecujicich.“®!

,Na zdkladé analyzy dat Ize pecujici osoby rozdélit podle charakteru péce a zapojeni pecujici osoby
do Ctyr skupin: kompletni péce - ,,zeny pecovatelky”, 400 000 (21 %), péce mimo domov, ,,uhonéné,
ustarané déti“, 600 000 (33 %), pomoc s domdcnosti —,, vypomoc stdrnouci generaci“, 300 000 (17

v vy

%), okrajovd péce — ,,vnoucata na ndvstévé”, 500 000 (28 %).“%?

Rozdéleni pecujicich do skupin podle typu péce

[ 1. pomoc s domacnosti: 300 000 17 %
"vypomoc starnouci generaci"

@ 2. kompletni péce: 400 000 21 %
"Zeny pecovatelky"

[ 3. okrajova péce: 500 000 28 %
"vnoucata na navstéve"

W 4. péce mimo domov: 600 000 33 %
"uhonéné ustarané déti"

Kompletni péce (,,zeny pecovatelky”) je péci s nejvétsi intenzitou, narocnosti, komplexitou. Je do ni

zapojeno 400 000 pecujicich (21 %), pfevazuji Zeny v zastoupeni 75 % této skupiny, jsou ve véku 60

80 Fryg, V., Chmelova, M., Adamkova, P., Neformdini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 59

81 Fryg, V., Chmelova, M., Adamkova, P., Neformdini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 59

82 Fryg, V., Chmelova, M., Addmkova, P., Neformdini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 59
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— 69 let. PeCovanou osobou je nej¢astéji matka nebo manzel. Primérna doba pecovani je 37 hodin
tydné a maji za sebou 6,5 let pecovani. 64 % pecovanych osob pobira prispévek na péci, Castéji ve
vyssich stupnich. S péc¢i pomahaji déti pecujicich, partnefi. , Tato skupina pecujicich md nejveétsi
zkuSenost s vyuZivanim sluZzeb a odbornymi konzultacemi. Polovina pecujicich md obtiZe se sladénim
osobniho a pecovatelského Zivota, dvé tretiny z nich pocituji negativni dopady péce (télesné a
dusevni zdravi, finanéni situace).®

Péci mimo domov (,,uhonéné ustarané déti“) zajistuje nejvice pecujicich osob - 600 000, coz tvori
31 % viech pecujicich. Zeny jsou zastoupeny 56 % v poméru 44 % muz(. Pecujici jsou nejéastéji ve
stfednim véku a 76 % z této skupiny je zaméstnanych. Péce je méné ndrocna, ale v produktivnim
véku pecujicich, ktefi jsou Casto pretizeni z mnoiZstvi narokd: péce, zaméstnani, vlastni rodina a
osobni Zivot. PeCovanymi osobami jsou starnouci rodie s potfebou péce, 46 % jich pobird
prispévek na péci. Primérna doba péce je 17 hod tydné v délce pres pét let. Vice jak 60 % pecujicich
nezije ve spole¢né domdcnosti s peCovanou osobou, dojizdéji — ¢as trdveny v dopravé. VyuZzivaji
sluzby pro pecCované osoby, nejcastéji ambulantni (stacionare) a terénni (pecovatelska sluzba,
asistence). 38% pecujicich uvadi negativni dopady na sv(j Zivot: ve financni situaci, na zdravi,
profesi.

Do skupiny pecujicich ,,Pomoc s domacnosti“(,,vypomoc starnoucim rodi¢lim“) je zapojeno 300 000
osob atoje 17 % vsech pecujicich. Péce je nejméné narocnd — nejcastéji jde o pomoc s domacnosti,
coz pecujicim umoznuje lepsi sladéni péce a osobniho Zivota. Priimérna doba péce je 14 hod/tyden.
Pecovanymi osobami jsou rodi¢e a prarodice s mensi mirou zdvislosti na péci: 12 % z nich ma
prispévek na péci. Zeny tvoii 64 % pedujicich. Pecujicimi jsou ¢astéji dospéli, 74 % je zaméstnanych,
do péce zapojeno vice osob z rodiny. Tato skupina pecujicich osob rlizné sluzby vyuZiva nejméné.
Sladéni péce a osobniho Zivota je snazsi a negativni dopady péce pocituje méné pecujicich osob
(28 %).

Posledni skupina pecujicich je oznacena ,Okrajova péce” (,vnoucata na navstévé” a zahrnuje
500 000 osob — 28 % vSech pecujicich. Tvofi ji vedlejsi pecujici osoby, které odlehcuji hlavnim
pecujicim. Prilmérnd doba péce je 7 hod/tyden, jde o okrajové zapojeni do péce. 43 % pecovanych
osoby pobira pFispévek na péci. Zeny jsou zastoupeny v 57 % mezi pecujicimi, jde o celkem
vyrovnané zapojeni muzl a Zen do péce. Vice pecujicich jsou mladsiho véku (18-39 let), pomahaji
(odlehcuji) svym pecujicim rodi¢iim (pfibuznym) s nékterym ukonem péce o osobu zavislou na péci.
V této skupiné pecujicich bylo nejméné uvadénych negativnich dopadl péce na Zivot pecujicich —
25 %.24

Shrnuti vystupl z vyzkumu mapovani zkusenosti s neformalni pédi.

8 Fry¢, V., Chmelovd, M., Adamkova, P., Neformdini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 60-61
8 Fry¢, V., Chmelovd, M., Adamkova, P., Neformalni péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 61-62
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Pecujici, na které je tfeba zaméfit optiku verejné politiky, jsou zejména ti z kategorie kompletni
péce a péce mimo domov. Dohromady predstavuji asi 1 000 000 osob. Zatéz, kterou zde péce
predstavuje, je pro pecujici osobu vyznamnd a negativné dopada na ostatni Zivotni stranky
pecovatelsky zavazek lezi na bedrech osob, z nichz mnoho je jiz samo v dichodovém véku.
S rostoucim vékem a pecovatelskou zatézi se pecujici dfive unavi, vyCerpaji a sami pak potrebuji
pomoc, podporu, bez které by pak nebyli schopni dal peCovat. Pé¢e mimo domov zase predstavuje
narocné lavirovani mezi pomoci blizkému a zaméstnanim. Naopak zapojeni pecujicich, ktefi
pomahaji v domdcnosti ¢i poskytuji okrajovou péci, a kterych je celkem asi 800 000 osob, ma
charakter pomoci poskytované v rdmci béZné rodinné reciprocity.®®

,Neformdlni péce je péce poskytovand osobé zavislé na podpore, pomoci a péci jejimi blizkymi
rodinnymi pfislusniky, pfibuznymi nebo zndmymi.” % Ma vyznamné misto v systému podpory a
péce téch, ktefi to sami nezvladnou, bez ni by se nasSe spolecnost neobesla. Neformalni péce
umoznuje setrvat ¢lovéku v jeho pfirozeném, domacim prostredi, popfipadé i doZiti nebo nutnou
institucionalizaci oddali. Nelze ji pIné nahradit, systém socialnich a zdravotnich sluzeb neni na to
dimenzovan, nema tak objemné kapacity lidskych a financnich zdroj(. Je tu jesté jedno vyznamné
hledisko — blizkého, citového, divérného vztahu mezi pecujicim a osobou, o kterou pecuje, cozZ je
vétSinou rodinny pfibuzny. Je to jiny vztah, nezZ je mezi profesionalnimi pecujicimi (asistenty, sanitafi
a dal$imi) v zafizenich mimo domov. Tento vztah péce vytvari pocit bezpedi, jistoty u potiebného,
coz vyznamné ovliviiuje jeho celkovy stav. Pfitom jsou neformalni pecujici pfi poskytovani péce
vystaveni velké, ¢asto dlouhodobé zatézi, ohrozeni syndromem vyhorteni.

,Vyznam a potfeba neformalni péce vzristd pii uplatinovani principu deinstitucionalizace v
socidlnich sluzbach. Koncept deinstitucionalizace zdlraziiuje a sméruje k humanizaci a
individualizaci socidlnich sluzeb. Ty by mély reflektovat specifické potieby clovéka v jeho
prirozeném socidlnim prostiedi. Jednou z cest je proména instituciondlni péce v péci v komunité
(Vavrova 2009: 12). Ta miZe byt poskytovana profesiondlnimi: terénnimi, ambulantnimi sluzbami
— sluzby formalni péce nebo samotnou komunitou: rodinou, sousedy, dobrovolniky — neformalni
péce.“®” Presto je neformalni péle doposud nedocefiovdna, pfehlizena, pocitd se s ni jako
samoziejmou, at uz z pohledu jednotlivcl spolecnosti, ale i samotnym systémem. Neni definovana

a ukotvena v zakoné o socidlnich sluzbach, i kdyz rodinni pecujici a neformalni péce je postupné

8 Fry¢, V., Chmelova, M., Addmkova, P., Neformdini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati s. 64
8 MPSV CR, 2016 Ndrodni strategie rozvoje socidlnich sluZeb na obdobi 2016-2025, s. 27. Dostupné z:
https://www.mpsv.cz/files/clanky/29714/NSRSS.pdf
87 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o souc¢asné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 19. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php.
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zaclenovana do vladnich strategii jako je ,,Ndrodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb 2016—-2025“.
Situace se lepsi v tom, Ze se o problematice mluvi, jedna, hledaji se moZnosti jeji podpory.
Podpora pecujicim - Narodni strategie rozvoje socialnich sluzeb 2016-2025.

,Ucelem této strategie je nastavit systém socidlnich sluZeb, tak aby odpovidal potfebdm lidi v
nepriznivé situaci a ndsledné uZivatelim socidlnich sluZeb, a umoznil jim Zit v jejich prirozeném
prostfedi, pokud je to mozZné s vyuZitim neformdlini péce.”®® \ ptijaté Narodni strategii rozvoje
socidlnich sluzeb 2016-2025 je jednim z cil(i Zlepsit postaveni pecujicich osob a pecujici rodiny
(materidl byl schvalen usnesenim vlady CR €. 245/2016 ze dne 21. biezna 2016). V dokumentu je
hodnocena neformalni péce ,jako mimoradné dileZitd soucdst systému dlouhodobé péce, podle
kvalifikovanych odhadi 70-90 % veskeré socidlni a zdravotni dlouhodobé péce je poskytovdno
rodinnymi pfislusniky nebo jinymi pecujicimi. NeformdlIni péce ma vyznamny jak ekonomicky, tak
spolecensky prinos. Zdsadné pfispivd k rodinné soudrZnosti a mezigeneracni solidarité, v oblastech
s vysokou mirou nezaméstnanosti miZe sniZovat tlak na trhu prdce.

V dokumentu se déle uvadi, Ze i kdyz je role neformalnich pecovatell velmi vyznamna, ¢esky socidlni
i zdravotni systém ji pfiliS neoceniuje, ani ji neulehcuje. Existujici formy institucionalni podpory napfr.
pravniho naroku na zkréceni pracovni doby - zdkon ¢. 262/2006 Sb., zakonik prace (§ 241, odstavec
2), dlouhodobé osetfovné, pobirani prispévku na péci povazovaného za urcitou formu nahrady
pfijmu z placeného zaméstnani, jsou nedostatecné. ,,RovnéZ podpora ze strany obce a komunity je
minimdlni, chybéji poskytovdni zdkladnich informaci o zpusobu adekvdtni péce, vzdéldvdni
pecovatelli a psychologické poradenstvi ¢i péce.” Narodni strategie pojmenovava deficity politiky
socialnich sluzeb a dlouhodobé péce: Systém dlouhodobé péce, ktery neni legislativné zakotven,
neni nastaveno jeji financovani. Nedostatek terénnich socidlnich i zdravotnich sluzeb pro
nesobéstacné osoby, nedostatek vefejnych sluZzeb pro samotné pecujici, socidlni prace vcetné
edukace a poradenstvi pro pecujici osoby, nedostate¢né rozvinuta sit podpUrnych sluzeb (napf.
krizovéd odlehcovaci sluzba). Nedochazi ke sdileni péce mezi formdlnimi i neformalnimi
poskytovateli socidlni i zdravotni péce. To vSe oslabuje motivaci a socialni jistoty neformdlnich
pecovatell. Postaveni pecujicich osob je nejisté — bez legislativniho zakotveni, obtizné kombinuji
péci a zaméstnani (neochota ceskych zaméstnavatell nabizet zkracenou pracovni dobu, pfipadné
jeji flexibilni organizaci). S narGstem potreby a intenzity péce casto pecCovatelé opoustéji sva
zaméstndni, zpravidla jsou odkazani na odménu, kterou jim poskytne osoba zavisla z pfispévku na
péci. Po skonceni péce maji obtizny ndvrat zpét do zaméstnani. V souvislosti s poskytovanim

dlouhodobé péce dochazi k propadu celkovych prijm0 pecujicich, ktefi tak celi zvySenému riziku

8 MPSV CR, 2016. Ndrodni strategie rozvoje socidlnich sluZeb 2016 — 2025, s. 11. Dostupné z:
https://www.mpsv.cz/files/clanky/29714/NSRSS.pdf
8 MPSV CR, 2016. Ndrodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb 2016-2025, s. 27. Dostupné z:
https://www.mpsv.cz/files/clanky/29714/NSRSS.pdf
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chudoby v produktivnim i postproduktivnim véku. Poskytovani neformalni péce (predevsim v
pripadé vysokych stupn(l zavislosti) dale zvysuje riziko naruseni rodinnych vztahl pecujicich osob,
jejich zdravotniho stavu. Narodni strategie stanovila feSeni problému postaveni pecujicich v nutné
zméné legislativy socidlniho zabezpeceni (oblast davek i jina finan¢ni podpora), pracovniho prava,
doprovodnych a vzdéldvacich sluzeb. Je tfeba vytvofit nové nastroje pomahajici pecujicim
v pecovani: specifické poradenstvi, bezplatné vzdélavani, odlehcovaci sluzby, popf. dalsi formy
pomoci.”

Soucasné nastroje podpory neformdlnim pecujicim - Prispévek na péci

Prispévek na péci je nastrojem zakotvenym v legislativé (¢. 108/2006 Sb., o soc. sluzbach, vyhlaska
¢. 505/2006 Sb.) na podporu osob v dlouhodobé nepfiznivém zdravotnim stavu, které potrebu;ji
pomoc jiné fyzické osoby pfi zvladani zakladnich Zivotnich potreb. Tato davka je uréena osobé, ktera
je z davodu svého zdravotniho stavu odkazana na pomoc jiné osoby (pfi péci o vlastni osobu a pfi
zajisténi sobéstacnosti). Takovd osoba se nazyva zavislou na péci v rozsahu stanoveném stupném
zavislosti podle zdkona o socidlnich sluzbach. Z poskytnutého prispévku se pak tyto osoby podili na
finan¢nim zajisténi pomoci, kterou jim muze podle jejich rozhodnuti poskytovat bud' osoba blizka,
asistent socialni péce, registrovany poskytovatel socialnich sluzeb, détsky domov nebo specialni
lGzkové zdravotnické zafizeni hospicového typu.®!

Vyse pfispévku na péci pro osoby do 18 let véku €ini za kalendaini mésic:

Stupen | (lehka zavislost) 3 300 K¢, stupen Il (stfedné tézka zavislost) 6 600 K¢, stupen Il (tézka
zavislost) 9 900 K¢ (v pobytovych sluzbach) a 13 900 K¢ (nevyuzZivaji pobytové suzby), stupen IV
(uplnd zavislost) 13 200 K¢ (v pobytovych sluzbach) a 19 200 K¢ (nevyuZivaji pobytové socialni
sluzby).

Vyse prispévku na péci pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendaini mésic:

Stupen | (lehka zavislost) 880 K¢, stupen Il (stfedné tézka zavislost) 4 400 K¢, stupen Il (tézka
zavislost) 8 800 K¢ (v pobytovych sluzbach) a 12 800 K¢ (nevyuZivaji pobytové socidlni sluzby),
stupen IV (Uplna zavislost) 13 200 K¢ (v pobytovych sluzbach) a 19 200 K¢ (nevyuZivaji pobytové
sluzby).%?

Podpora pecujicim - Dlouhodobé osetfovné.

Je davka ze systému nemocenského pojisténi, zavedena v Novele zdkona ¢. 187/2006 Sh., o
nemocenském pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpist, schvalena viadou CR 8. Ginora 2017, plati od

1. ¢ervna 2018. Slouzi k ,pokryti doby, kterd ndsleduje po propusténi z nemocnice napr. po vaZném

% MPSV CR, 2016, Ndrodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb 2016-2025, s. 29-30. Dostupné z:
https://www.mpsv.cz/files/clanky/29714/NSRSS.pdf
9 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pelujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 49. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
9 https://www.uradprace.cz/prispevek-na-peci
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urazu nebo nemoci. Dlouhodobé osetiovné zahrnuje moZnost Cerpdni aZz 90 kalenddrnich dni
pracovniho volna s_ndhradou prijmi ve vysi 60 % denniho vymérovaciho zdkladu, jako u pracovni
neschopnosti nebo u kratkodobého osetfovného. Tato ddvka je poskytovdna osobé s nemocenskym
pojisténim: zaméstnanci, osobé samostatné vydélecné cinné, kterd nemizZe vykondvat cinnost z
divodu péce o osobu, kterd ji vyZaduje, v domdcim prostfedi. (MPSV CR) O potfebé celodenni péce
bude rozhodovat osetrujici Iékar lGZkového zarizeni. Ndrok na dlouhodobé osetfovné bude vznikat v
pfipadeé, trvala-li hospitalizace osoby zdvislé na péci alespon 7 dni, a bude-li zdravotni stav této
osoby vyZadovat dlouhodobou péci alespon 30 kalenddrnich dni. Potreba dlouhodobé péce vznikd
dnem propusténi oSetfované osoby z hospitalizace.” Po dobu 3 mésicl se mize pecujici spolecné
s blizkym, o kterého pecuje, a s dalSimi ¢leny rodiny spolecné domluvit, naplanovat a rozhodnout
pro dalsi postup v jejich situaci — moznosti rodiny, zda je potfeba v péci pokracovat a jak. Mohou si
napldnovat vyuzivani terénnich sluzeb. Dlouhodobé osetfovné zarucuje pecujicimu ochranu
pracovniho mista a finan¢né ¢aste¢né kompenzuje jeho pokles pfijmu pti celodennim pecovani. Lze
se st¥idat v peovani, doba se zapocitdva do odpracované doby pro vypocet starobniho dtichodu.%?
Podpora pecujicim - zvyhodnéni sazeb socialniho a zdravotniho pojisténi a slevy na dani.

Pokud se pecujici zaregistruje na Utadu prace jako hlavni peéujici osoba, zapo¢itava se mu doba,
kdy se stard o zavislou osobu, do obdobi socidlniho pojisténi, jako tzv. ndhradni doba pojisténi
(zakon ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, § 5). Po dobu péce je také zprostén platby
zdravotniho pojisténi. V tomto pfipadé stat hradi zdravotni pojisténi za zavislou osobu i
neformalniho pecovatele (Zakon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, § 7). Narok byt
statnim pojisténce je ale vazan na aktivni péci. Tato péce nemUzZe byt z podstaty véci vykonavana
napf. pfi hospitalizaci.® Pokud si neformalni pecovatel kromé péce také pFivydélava, ma na zakladé
pracovnépravni legislativy narok na nékolik zvyhodnéni v zaméstnani — zkraceny uvazek (je vSak
viceméné na ochoté zaméstnavatell umozniovat, na jejich vyhodnoceni, zda zkraceny Uvazek
neohrozi chod firmy). PeCujici mGZe pti zaméstndani Cerpat slevu na dani na zavislou osobu, ale
pouze je-li zavislou osobou manzel/manzelka nebo potomek (Zakon ¢. 586/1992 Sbh., o dani z
pfijmaQ, § 35ba).%®

Chybéjici podpory neformalnim pecovatellim jsou supervize pro pecujici, které jako nejvice
potiebné uvedli samotni pecujici. Chybi ,,na pecujici zamérena” psychologicka podpora, pomoc v
pripadé nahlé potfeby ¢i nemoznosti pecovat (napf. z divodu onemocnéni pecujiciho), sit sluzeb

pro pecujici, kdy se pecujici stava klientem soc. sluzby (pecujici bude legislativné zakotven jako

% https://www.mpsv.cz/cs/web/cz/pecujme-o-sve-blizke-dlouhodobe-osetrovne
% Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o souc¢asné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 60. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
% Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 61. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
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jedna z hlavnich cilovych skupin sociadlnich sluzeb (nyni poradenstvi pro pecujici — odborné:
psycholog, psychoterapeut). Pecujicim chybi jimi poptdvané sluiby jako pomoc s obstaranim
domacnosti a odborné poradenstvi. Neni peCovatelska dovolend, vzdélavani pecujicich na specialni
problematiky.%®

Ptiklady organizaci, skupin pro neformalni pecovatele:

Unie pecujicich, z.s., /www.uniepecujicich.cz/, Asociace rodic¢l a pratel zdravotné postizenych déti
CR, http://arpzpd.cz/ maji kluby po celé CR, ONKO Unie, o. p. s., https://www.onko-unie.cz/, Klara
pomaha, z.s., https://www.klarapomaha.cz/ poskytuji pomoc pecujicim a pomoc pozistalym podle
principu ,,4P - podpora, pomoc, provazeni a poradenstvi“. Alfa Human Service,_https://alfahs.cz/
vznikla v roce 2000. Organizace se vénuje podpofe a pomoci neformdlnich pecujicich, je
provozovatelem informacniho portalu ALFABET. ,Podpora pecujicich” je ,spolecnd platforma
zaloZend v r. 2018. Je sloZzend z nékolika organizaci, které pomdhaji dlouhodobé pecujicim. Alfa
Human Service usiluje spolu s organizacemi ,,Asociace rodicli a prdatel zdravotné postiZenych déti
CR“, ,Onko Unie”, , Kldra pomdhd“a,, Unie pecujicich” o legislativni zmény, které podpofi jejich prdci
a navrdti neformdlné pecujicim osobdm distojnost. Zdroveri se ale snaZi nachdzet cesty, jak
pecujicim pomoci tady a ted, tedy za soucasnych podminek.” 9 Dal$i platformy jsou
www.pecujicim.cz, www.jedendennestaci.cz.

Den pecujicich 2. fijna se pfipomina od r. 2019, symbolem tohoto dne a viech pecujicich je kvitek

chrpy.

Sdilend péce jako podpora pecujicim

Sdilena péce je propojenim formalni a neformalni péce, které je ¢asto nezbytné a umoznuje osobé
zavislé na pomoci druhych setrvat v domacim prostredi, zvlasté v situaci vysoké miry zavislosti
pecované osoby. Sdilend péce tak témto lidem umozZnuje zUstat v jejich pfirozeném, domacim

prostredi nebo vyrazné tuto dobu setrvani doma prodlouZi. Je to ndstroj podpory neformalnim

% Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o souc¢asné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 63. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
97 https://www.helpnet.cz/aktualne/platforma-podpora-pecujicich-vraci-pecujicim-tvar
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pecujicim.

Vyhody sdilené péce jsou v propojeni vyhod formalni a neformalni péce. Casto umoZfiuje pecujicim
pracovni uplatnéni, potfebny odpocinek od péce, ¢as na vlastni Zivot — pro svou rodinu. Dalsi
vyhodou je zapojeni odbornikli do péce o blizkého, pecujicimi se dostava poradenstvi ,na miru”,
zlepseni informovanosti a orientovanosti pecujicich o problematice péce. Cenné pro obé slozky
péce je sdileni informaci, pohledy na péci z vice stran, vzajemné preddavani zkusenosti — rodinny
pecujici znd nejlépe svého blizkého a ve vztahové péci s klientem se pracuje se Zivotnim pfibéhem
¢lovéka. Vyuzivani sdilené péce umoziiuje rodinam lepsi nastaveni a organizace péce — vyuzivani
kompenzaénich pomucek, Uprava prostfedi doméacnosti s ohledem na peovanou osobu.?® Sdilena
péce podporuje pecujicitho a jeho blizkého zit kvalitni Zivot v domacim prostiedi, je prevenci
syndromu vyhoreni pecujicich a prevenci spole¢enskému vyloucéeni hrozici hlavné v dlouhodobém
pecovani.

Nastaveni spolec¢né spoluprace péce

Pti spolupraci formalnich sluzeb s rodinou je dilezité vypracovat si, vytvofit spolecny plan: na jedné
strané pozadavky, potfeby, prani rodiny a na druhé strané moznosti socidlnich sluzeb s respektem
k vzdjemnym hranicim a jejich dodrZovanim. Je potfeba nastavit pravidla, komunikaci,
informovanost, podminky poskytovani sdilené péce, mit jasné role. Pecujici je ve smluvnim vztahu
s formalni sluZzbou ve dvou rovinach — jako pecujici o svého blizkého (sdm mu pfimou péci poskytuje
a se socialni sluzbou je ve vztahu spoluprace na péci o blizkého) a jako pecujici coby pfijemce
podpory, pomoci zamifené pfimo na ného (ne jen pres pecovanou osobu) v takové mite, aby nadale
mohl pecovat. Toto cilené, samostatné zaméreni na clovéka, ktery je v roli peCovatele, mu umozni
odpoutat se z péce na néjakou chvili a vnimat sebe sama nejen optikou pecovani. Je to podpora
jeho osobnosti. Jako stézejni pti nastaveni konkrétni podoby sdilené péce vidim v dobré, jasné,
srozumitelné komunikaci, v citlivém a vstficném partnerském pfistupu profesionald k pecujicimu a
osobé, o kterou pecuje, se zaméfenim na individualni potfeby obou. Uvédoméni si u
profesiondlniho pracovnika, Ze do vztahu péce vstupuje se dvéma ucastniky — klienty s
individudlnimi potfebami. Na tomto principu ma byt i konkrétni smluvni vztah sdilené péce.
Mapovat, posoudit, vyhodnotit potieby, prani kazdého samostatné, ale také v podpofe jejich
spole€ného souziti — podpora individudlnich potfeb ¢lovéka a potieb rodiny.
Casto se jednd o podporu v ramci dlouhodobé péce, kdy se situace v rodiné méni s postupem
nemoci, zménou zdravotniho stavu blizkého (ale i pecujiciho nebo jinych ¢lenl rodiny). Nékteri maji

potrebu resit pfimo existencidlni otdzky, maji strach o svého blizkého, o sebe, jak to zvladnou, ocitaji

% Fry¢, V., Chmelovd, M., Adamkova, P. Neformalni pé&e v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 65-66,
https://alfahs.cz/wp-content/uploads/2021/05/Neformalni_pece_v_teorii_a_praxi_sbornik_final.pdf
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se v krizi, ztraceji své jistoty. Je dlleZité pamatovat i a na tyto spiritualni a duchovni potfeby ¢lovéka
a rozpoznat je, byt empaticky, chdpajici jeho prozivani, nabidnout mu moznost provazeni v jeho
tézkostech. Bio-psycho-socio-spiritualni (-duchovni) model socidlni prace. ,Case management jako
klinicka metoda je postupem orientovanym na clovéka (person centred intervention, person centred
care), koordinuje sluzby, zdroje a dalsi vstupy béhem celého priibéhu onemocnéni a péce. V uzsim
slova smyslu jde o koordinaci sluZeb a vyuZiti zdroji, aby co nejlépe odpovidaly potfebdm daného
¢lovéka.” Je vhodny pro koordinaci zdravotnich a socialnich sluZeb, dlouhodobé péce, sdilené
péce. Case management je povazovan za vhodnou metodu socidlni prace ve slozitych situacich,

s mnoha problémy a zménami v ¢ase, pfi nastavovani planl péce s vice aktéry.1®
Soucasnd mozna podoba sdilené péce — ze stavajicich socialnich sluzeb:

Zapojovanim vhodnych, urcitych jiz existujicich socialnich sluZeb, které uz jsou i nyni ve své praxi ve
vztahu s pecujicimi pres osoby v péci, kterym sluzby pfimo poskytuji. Systém socidlnich sluzeb je v

v

Ceské republice upraven zdkonem ¢&. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich
predpist a vyhlaskou Ministerstva prace a socidlnich véci ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji
nékterd ustanoveni zakona o socidlnich sluibach. Sluiby pro neformdlni pecovatele:
Neformalni pecujici nejsou v systému soc. sluzeb zakotveni jako samostatna hlavni cilova skupina,
ale pres osoby zavislé na péci, kterym se péce poskytuje. ,Odlehcovaci sluzby jsou zdkladni pomoci
cilenou na pecujici osoby. | kdyz je tato socidlni sluzba zamérend na pecujici osoby, zdkon je definuje
jako cilovou skupinu nepfimo prostfednictvim definice cile sluzby”. '°* Sluzby pro neformalni
pecovatele jsou odlehcovaci sluzby, které mohou byt terénni respitni péce, ambulantni a pobytové
respitni odlehcovaci pobyty. DalSimi jsou rand péce, odborné socidlni poradenstvi, socialné
aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi. ,,Jiné sluzby jiz pecujiciho nevedou jako jednu ze svych cilovych
skupin, takZe za poskytovdni sluZeb (jako napf. socidlni rehabilitace Ci tisriovd linka) Cisté pecujicim
osobdm tak poskytovatelé podle zdkona o socidlnich sluzbdch nemohou ziskat dotace na
poskytovdni socidlnich sluZeb. “*°? Respitni péce je terénni odleh&ovaci sluzba, kterd probiha pfimo
v domacim prostredi pecujiciho a jeho blizkého, o kterého pecuje. Asistent sluzby prebird péci o
pecovanou osobu a pecujici ma tak Casovy prostor pro sebe, své potreby. Je to pfimé odlehceni
v péci, vedle toho pecujici mlZe vyuZivat poradenstvi se socidlnim pracovnikem, odborné
konzultace s psychology. Socialni sluzby pro osoby, o které je pecovano, neformalni pecovatelé

vyuzivaji nepfimo pres osoby, o které pecuji. Jsou to osobni asistence, peCovatelska sluzba, centra

% Holmerova, |., Case management v péci o lidi Zijici s demenci. Koordinace péce zaméfend na ¢lovéka, s. 14
100 pryg, V., Chmelova, M., Addmkova, P., Neformdini péce v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati, s. 104
101 Geijssler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 63. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php.
102 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 63. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
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dennich sluzeb, denni a tydenni stacionare. Pfiklady socidlnich sluzeb, které v praxi poskytuji
sdilenou péc¢i jsou Ceska alzheimerovska spole¢nost, o.p.s., www.alzheimer.cz, Zivot 90, z.u.,
www.zivot90.cz, Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické, www.diakonie.cz a dalsi.
Problémem, bariérami ve vyuzivani socialnich sluzeb je jejich nedostate¢na kapacita a také
regionalné nerovnomérné rozlozeni sluzeb, finanéni, casova dostupnost a rlzna kvalita. Pfekazkou
je také chybéjici ndvaznost zdravotnich sluzeb, propojeni socidlni a zdravotni péce: socidlné-

zdravotni péce.
Podpora sdilené péce jako zaklad subsidiarity a solidarity

Sdilend péce plné respektuje principy solidarity v rdmci rodiny (solidarita — soudrznost, vzajemna
pomoc). Pokud se ¢lovék stane zavislym na pomoci druhych, rodina se stava jeho zachytnou siti (v
pripadé funkéni rodiny — funkénich vztahll) a o svého blizkého se postara. KdyZ se mira potfebné
podpory stava vysokou, nad moZnosti rodiny, vyuzivani sdilené péce podpofi rodinu jako takovou
dal v jeji prirozené podobé, zachova kompetence pecujiciho postarat se o blizkého. Princip podpory
samostatnosti, zachovani dlstojnosti. Subsidiarita a solidarita jsou dlleZitou soucasti mezilidskych
vztah(. ,Subsidiarita (z latinského subsidiaris — pomocny, podplrny) v obecném slova smyslu
znamend, Ze si jako lidé uvédomujeme vlastni odpovédnost nebo spoluodpovédnost za néjaky stav.
Pravé subsidiarita proto stoji za pocity selhdni, pokud rodina neni schopnd zajistit péci svému

blizkému, ktery je na ni zdvisly. %

,Sdilend péce umozriuje rodindm osob, které jsou zdvislé na
pomoci druhych, spinit jedno z dileZitych posldni rodinnych vztahi: Postarat se o blizkého clovéka
ve chvili, kdy toho neni schopen sdm.” °* To zajistuje samotnd neformdlni péée jako takova, ale
pecujici maji své limity, ty se dfive mohou vycerpat a pecujici ztratit schopnost se o blizkého
postarat. Pravé vyuzivanim formalni péce, s jeji kombinaci, propojenim zlstava pecujicim jejich role

nadale zachovana.

103 Fryg, V., Chmelova, M., Addmkova, P., Neformalni pé&e v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati., s. 76
104 Fryg, V., Chmelova, M., Addmkova, P., Neformdlni pé&e v teorii a praxi. Sbornik odbornych stati., s. 76
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4. Pecuijici o lidi s Alzheimerovou nemoci

Prestoze je problematika Alzheimerovy nemoci a syndromu demence zdvaznd a pocty onemocnéni
budou narlistat, nemGzeme piresné urcit, jak velkd je skupina rodinnych pecujicich v CR, ktefi doma
pecuji o svého blizkého s touto nemoci. Nejsou pro to potrebna data, protoze dosud jesté neexistuje
relevantni vyzkum, ktery by otazku prevalence ¢i incidence Alzheimerovy choroby validné mapoval.
Jsou k dispozici kvalifikované odhady, které vychazeji z evropskych a svétovych praci a studii.’® v
roce 2018 vypracovala Vieobecna zdravotni pojistovna CR analyzu, z které vyplyva, 7e v letech
2013-2017 pribyva mezi jejimi klienty klientl s Alzheimerovou nemoci, pocet se za dané obdobi
zvysil 0 38 %, o 12 000 osob. V roce 2017 méla tato zdravotni pojistovna 41 528 klientd. Jesté
mnohem rychleji rostou naklady na lé¢bu — za stejnou dobu stouply o 71 %, tedy o vice nez 439
miliond korun, v roce 2018 presahly 1,27 miliardy korun. ZvysSuji se i primérné naklady na jednoho
pacienta, a to bezmala o 4 tisice korun za sledované obdobi, v roce 2017 byly 27 tisic na jednoho
pacienta.%, Podle Alzheimer’s Disease International Zilo v roce 2015 na celém svété odhadem 46,8
milidnu lidi s demenci. Studie pfitom odhaduji, Ze lidé s demenci maji nadéji dozZiti 7 az 10 let poté,
co jsou diagnostikovdni“.?%” Pocet lidi s demenci v CR v roce 2020 byl podle odhadd 159 000, z toho
7eny 108 960, muZi 50 295. Zeny jsou postizeny dvakrat ¢asté&ji.'?® Riziko vzniku demence nar(ista
s vékem, zlom nastava v dlichodovém véku, kdy se s kazdym pribyvajicim rokem vyskyt demence
zvysuje. Ve vékovych skupinach nad 80 let pak prevalence demence dosahuje dvojcifernych cisel..
V pfipadé nejvyssich vékovych kategorii nad 80 let véku pak kazdy paty, nad 90 let pak dokonce
témér kazdy trpi demenci. S timto vyvojem bude nevyhnutelné spojena vyssi nemocnost typicka
pro populaci seniorll. Regionem s absolutné nejvy3sim poctem lidi s demenci zistava Praha, v niz
v roce 2020 Zilo 20 tisic lidi s demenci.'® Zprava o demenci z roku 2016 uvadi, Ze vice neZ 16 % osob
trpicich demenci bydli v domovech pro seniory, témér 9 % pak v domovech se zvlastnim rezimem.
Lidé s demenci pak predstavuji v domovech pro seniory asi 70 % z obyvatel, v domovech se
zvlastnim rezimem vice nez 90 %. ,Samostatnym problémem pak je Castd nedostupnost sluZeb.
Obsazenost kapacit pobytové péce dosahuje vice neZ 95 %, Cekaci Ihity na umisténi do pobytovych
zafizeni se &asto pohybuji v Fddu mésict, na kvalitnéjsi zafizeni se &ekd i Iéta. “*°

Protoze chybi statisticka data o poctu lidi s Alzheimerovou nemoci, s demenci v ramci celé CR, je

té7ké urdit podilové rozdéleni péce o tyto osoby. Cast péce je poskytovéna prostfednictvim systému

105 M4tl, 0., Matlova, M., Holmerova, |, Zprdva o stavu demence 2016 Kolik zaplatite za péci?, s. 9

106y/7P CR, dostupné na https://www.vzp.cz/o-nas/aktuality/analyza-pacientu-s-alzheimerem-pribylo-za-

pet-let-o-41-naklady-poprve-presahly-miliardu

107 Matl, 0., Matlova, M., Holmerova, |, Zprdva o stavu demence 2016 Kolik zaplatite za péci?, s. 9

108 Matlova, M., CALS, Vyroéni zprava za rok 2020, dostupna na www.alzheimer.cz
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110 Mmatl, 0., Matlova, M., Holmerova, |, Zprdva o stavu demence 2016 Kolik zaplatite za péci?, s. 22-24
42



zdravotnictvi, ¢ast prostfednictvim socidlnich sluzeb a specificka jimi propojena dlouhodoba
socialné-zdravotni péce je neukotvenda. Podstatnou ¢ast péce zajistuji v domacim prostredi rodinni
pecujici a daldi neformalni pelovatelé.’'’ Podle OECD zhruba 70-90 % vsech poskytovateli
dlouhodobé péce pro lidi s demenci tvofi neformalni pecovatelé. V roence spolecnosti Alzheimer
Europel6 je pocet lidi s demenci v Ceské republice, o které se staraji neformalni pecovatelé,
odhadovan na 100 tisic. V Ceské republice jsou naklady na péci o osobu s demenci v domacim
prostredi odhadovany v rozpéti 30 az 50 tisic korun mési¢né, mési¢ni naklady domovu se zvlastnim
reZimem se pfitom pohybuji okolo 29,9 tisic u statnich zafizeni.'*? Pro zavaZnost Alzheimerovy
nemoci, problematiky demence je nutna existence uceleného ramce pro boj s demenci a legislativni
opory, navrhovana opatreni v strategiich a planech realizovat v praxi na vSech Urovnich socialni
politiky.

Vlada CR schvalila na svém jednani 12. dubna 2021 ,Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a
obdobnd onemocnéni pro 2020-2030“ ktery pfipravilo Ministerstvo zdravotnictvi spolu s
Ministerstvem prace a socialnich véci a s odborniky na zdravotni a socidlni oblast. Narodni akcni
plan reaguje na neustale se zvysujici pocet osob Zijicich s demenci a pfindsi soubor specifickych
opatreni, jejichz implementace povede v pribéhu nasledujicich deseti let ke zvySeni povédomi o
Alzheimerové nemoci a k adekvatni podpore ze strany vefejnych instituci pro osoby Zijici s demenci
i pro jejich rodinné pecujici. Jednotliva opatfeni jsou zamérena predevsim na vznik doporucenych
postupl a rozsifeni sité sluzeb, na vzdélavani odbornik(l ze zdravotni i socidlni oblasti a také
formalnich i neformalnich pecujicich, na podporu epidemiologie a vyzkumu demence, na prevenci
vzniku kognitivnich poruch, na zvySeni povédomi o demenci a také na ochranu prav osob Zijicich s
demenci. Populacni modely v souvislosti s tim ukazuji na oc¢ekavatelny nardst po¢tu nemocnych
seniorll s neurodegenerativnimi onemocnénimi (Alzheimerova nemoc, jiné typy demenci apod.).
Tato podstatna ¢ast populace bude potfebovat dlouhodobou a témér celodenni zdravotné-socialni
péci. Budouci demograficky vyvoj ceské populace tak bude vyzvou i pro segment paliativni mediciny
a obecné i pro segment zdravotné-socialnich sluZeb v zavéru Zivota.!

PfestoZze podil 72 % diagnostikovanych z celkového odhadovaného poctu lidi s demenci je
naznakem toho, 7e v CR diagnostika funguje (indikdtor Diagnostic rate of dementia), je tfeba
upozornit na mozna Uskali interpretace tohoto Udaje. U diagnostiky demence jsou dileZité dvé
dimenze: vedle prostého zjisténi, zda byla diagnoza pridélena, je také dullezité, v jaké fazi nemoci
se tak stalo. Schopnost spravné diagndzy v rané fazi nemoci v kombinaci s postdiagnostickou

podporou je klicovym faktorem pro zlepsSeni kvality Zivota lidi Zijicich s demenci. Pravé pozdni

111 Matl, 0., Matlova, M., Holmerova, |, Zprdva o stavu demence 2016 Kolik zaplatite za péci?, s. 17
112 Matl, 0., Matlova, M., Holmerova, |, Zprdva o stavu demence 2016 Kolik zaplatite za péci?, s. 29-33
113 Mz CR, Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobna onemocnéni 2020-2030, str. 19,
dostupné na https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2021/04/NAPAN-2020-2030.pdf
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diagndza Casto az ve stadiu zavazného kognitivniho deficitu [10], nedostatecna postdiagnosticka
podpora.114 Opatteni ,,Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobna onemocnéni 2020—

2030“ jsou pribézné plnéna na zakladé implementacniho planu sestaveného koordinatorem pro
oblast demenci ve spolupraci s poradni skupinou. Koordindtor s poradni skupinou vyhledavaji

priklady dobré praxe, snazi se je ukotvit v systému péce a prevence demenci a reaguji na aktualni
potreby, které se béhem implementace objevujl'.115 Postdiagnosticka podpora je nedilnym krokem,

ktery musi nasledovat po stanoveni diagndzy. Je to komplex opatteni, ktery poskytuje koordinovany
profesiondlni tym. Poskytuje intervence zdravotnické, socidlni, psychologické aj. zamérené na
¢lovéka s demenci, jeho rodinné prislusniky, blizké a jejich pfirozené prostfedi domova. Dlle?Zité je
provazani diagnostického procesu a komplexnost opatfeni na podporu ¢lovéka s demenci, jeho
rodinnych pecujicich. , VSeobecné se povaZuje za eticky naprosto neprijatelné vyslovit podezreni Ci

diagndzu kognitivni poruchy a ponechat daného clovéka bez dalSich informaci a podpory.” 116

V pfistupu k ¢lovéku s demenci je nutné chapat demenci jako komplexni problém, kdy sami nemocni

maji symptomy v mnoha oblastech, které se vzajemné prekryvaji

Vyzkum Alzheimer diagndzy (6,6 %); a dale Ze ¢lovék s demenci odmitl vyhledat pomoc (37,9 %).
Celkoveé jeden z péti lidi s demenci nebyl o své diagnéze informovan. Mezi zemémi v tomto ohledu
panuji velké rozdily. Ve Finsku, Skotsku a Holandsku byl o své diagndze informovan takrka kazdy
¢lovék s demenci (konkrétné 98,9 %, 95,6 % a 91,8 %), zatimco v Cesku a Italii mnozi lidé s demenci
tuto informaci neziskali (konkrétné 23,3 % a 59,3 %). Postdiagnosticka podpora je v Evropé stale
vyznamnym tématem. 19 % pecujicich a 27,9 % lidi s demenci nedostalo v okamZiku stanoveni
diagndzy zadné informace. Vysoka byla pfedevsim potreba ziskat informace o zvladani demence a
dobré kvalité Zivota s ni a o dostupnych sluzbach (konkrétné 51,1 % a 46 %). Pecujici ve Finsku a v
Holandsku byli s obdrzenymi informacemi celkové nejspokojenéjsi. Italsti pecujici byli méné
spokojeni se vSsemi druhy ziskanych informaci. Sluzby, které byly pecujicim nejc¢astéji nabizeny v
okamziku stanoveni diagndzy, zahrnovaly kontakt s konkrétni osobou nebo sluzbou, které by jim
mohly byt k dispozici v doprovazejicich sluzbach nebo které by mohli kontaktovat dle potieby (20,9
%), denni stacionare (19,2 %), a Alzheimer Café (18, 7 %). Mnozi pecujici neméli pfistup k
profesiondlnimu posouzeni svych vlastnich potieb (50,9 %), k planu péce o ¢lovéka s demenci (44,6

%) a k poradenskym sluzbam (44,6 %), ale byvali by radi takovych sluzeb vyuzili.Europe: “Carers’

114 Mz CR, Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobna onemocnéni 2020-2030, str. 20
https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2021/04/NAPAN-2020-2030.pdf
115 Mz €R, Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobna onemocnéni 2020-2030, str. 18
https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2021/04/NAPAN-2020-2030.pdf
116 Holmerovs, |., Case management v pédi o lidi Zijici s demenci. Koordinace péte zaméfena na ¢lovéka, s.
75
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experiences of diagnosis in five European countries"
vysledky uverejnény v European Carers’ Report 2018. Vysledky prizkumu Alzheimer Europe
ukazuji, co brzdi véasnou diagnézu demence a jaké jsou prekazky postdiagnostické podpory v péti
evropskych statech. Urcil, popsal vyznamné prekazky véasného uréovani diagndzy napri¢ Evropou.
Zpravy od pecujicich ukazaly vyznamné opoZdéni diagndzy, kdy stanoveni diagndzy trvalo v
priméru 2,1 roku (v rozsahu od 1,6 roku v Cesku a Itélii po 2,5 roku ve Skotsku). Ctvrtiné lidi s
demenci byl nejprve diagnostikovan jiny zdravotni problém. V okamziku stanoveni diagndzy byla
zhruba polovina lidi v mirné pokrocilém stadiu demence (53 %), tfetina byla ve stfedné pokrocilém
stadiu (36 %) a 4 % byly v téZkém stadiu demence. Témér polovina pecujicich (47 %) méla pocit, Ze

by bylo lepsi znat diagnézu dFive (v rozsahu od 36,5 % v Holandsku po 52,1 % v Italii).1”

Mezi klicové dlvody pro opozdéni urceni diagndzy pecujici fadili, Ze prvni profesional, se kterym se

setkali, neshledal zZadny problém (33 %), ptipadné véfil, Ze obtize nedostacuji pro stanoveni

Navzdory rostoucimu povédomi o demenci jako priorité vefejného zdravi a navzdory rozvoji
narodnich strategii proti demenci, prlzkum Alzheimer Europe ukazal, Ze stale existuji velké
prekaiky ve véasném stanoveni diagndzy. Pfestoie v Ceské republice je v porovnani s ostatnimi
zemémi tento cas relativné kratky, nelze povaZovat za Uspéch, Ze to trva déle nez rok a pdl.
Spravna diagndza ve spravny Cas je vychodiskem adekvatni péce. Jde o diagnostikovani demence,
aby Clovék s demenci a jeho rodinni pecujici mohli ucinit potfebna opatfeni a rozhodnuti do
budoucna. Nastavit potiebny systém sluZeb a podpory. ® Alzheimer Europe je zastfedujici
organizaci alzheimerovskych spolecnosti a v soucasnosti ma 40 clenskych organizaci v 35
evropskych zemich. Poslanim organizace je ménit vnimani, praxi a pristup tak, aby byl zajistén rovny

pfistup lidi s demenci k vysoké Urovni péce a moznosti |écby.

Prizkum: Prizkum v péti statech byl fizen Alzheimer Europe a jejimi narodnimi clenskymi
organizacemi v Ceské republice, Finsku, Italii, v Nizozemsku a ve Skotsku. Studie se zlG¢&astnilo
celkem 1409 pecujicich. Vétsina z nich byly Zeny (82,8 %), dospélé déti (52,6 %) nebo manzelé (35,6
%), ktefi sami sebe identifikovali jako hlavni pecujici nebo tuto roli sdileli s dalSi osobou (73 %),
medidn jejich véku byl 57 let a celkové byli pomérné dobrfe vzdélani (51,5 % dokoncilo
vysokoskolské vzdélani). Median véku u lidi s demenci, o které se pecujici starali, byl 77 let a vétSina

z nich byly Zeny (61 %). Tento priizkum se mohl uskutecnit diky vzdélavacimu grantu Roche.

117 European Carers’ Report 2018, Carers experiences of diagnosis in five European countries
118 Holmerov4,l. Case manegement v péci o lidi Zijici s demenci. Koordinace pé&e zaméfena na &lovéka, s. 69
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Sdilend péce

Sdilend péce je typ poskytované péce, ktery vznikd propojenim formalni a neformadlni péce, je
nastrojem podpory rodinnych pecujicich o ¢lovéka s demenci v jejich pfirozeném prostredi,
domové, zaroven ndstrojem podpory samotného ¢lovéka s demenci setrvat doma se svymi blizkymi
co nejdéle. Umoznuje rodinnym pecujicim pecovat o svého blizkého s demenci, i kdyZ se vlivem
postupujici Alzheimerovy nemoci stdva vice a vice zavislym na péci druhé osoby. Tato péce je velmi
naro¢nd, dlouhodob3, 24 hodinova — kontinualni, s velkou mirou zatéze pro rodinného pecujiciho a
ostatni ¢leny rodiny a blizké. Sdilena péce odlehcuje pecujicim v jejich zatézi, stdva se mu partnerem
v jeho obdobi pecovani, posiluje jeho kompetence nadale pecovat. Nékteré rodiny provazeji svého
blizkého doma az do konce jeho Zivota, do jeho smrti — sdilena péce v podpore provazeni rodiny
spolupracuje s tymem specializované paliativni péce, soucasti je podpora pecujicich a blizkych
v obdobi truchleni. Sdilena péce, stejné jako neformdlni péce a rodinni pecujici, neni presné
ukotvena v legislativé socialnich sluzeb a socialni prace, ale v praxi v konkrétnich podobach je jiz
v néjaké mirfe zavedena, ale neujednocena. Prikladem socialni sluzby poskytujici sdilenou péci
zamérenou na ¢lovéka s demenci a jeho rodinného pecujiciho je respitni péce —terénni odlehcovaci
sluzba, z praxe konkrétné respitni péce Ceské alzheimerovské spole¢nosti. Je vazana soucasnou
platnou legislativou, kdy ve smluvnim vztahu je rodinny pecujici v postaveni objednatele sluzby a
ne klient, klientem je osoba s demenci, o kterou pecujici pec€uje. V praxi se s pecCujicim spolupracuje
nejen na ptrimé péci o jeho blizkého, ale poskytuji se sluzby pfimo na potreby pecujiciho — odborné
konzultace, specidlni poradenstvi, psychosocialni podpora. V této situaci je pecujici jako ,klient €.
2%, je také prijemcem socidlnich sluzeb, a to na jeho podporu. ,Klient ¢. 1 je osoba s demenci,

prijemce socialnich sluzeb pfimé péce, jak je i v dané smlouveé pod klientem veden.

Odlehcovaci sluzby jsou zakladni pomoci cilenou na pecujici osoby. | kdyz je tato socialni sluzba
zamérena na pecujici osoby, zakon je definuje jako cilovou skupinu nepfimo prostfednictvim
definice cile sluzby: ,Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby
poskytované osobdm, které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni
nebo zdravotniho postiZeni, o které je jinak pecovdno v jejich pfirozeném socidlnim prostredi; cilem
sluZby je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek” (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, § 44). Pelujici osoby ani v pripadé odlehcCovacich sluzeb nemaji status prijemce.
Systémové je podpora rodinnym pecujicim o ¢lovéka s demenci pfes jeho blizkou osobu s demenci,
o kterou pecuje. Asistent respitni péce docasné prevezme péci o ¢lovéka s demenci a tim umozni

pecujicimu prostor pro jeho odpocinek. Sluzba je zpoplatnéna, maximalni vyse Uhrady cini 130 K¢
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za hodinu pfi poskytovani ukonl pé&e.'* Dal3imi socidlnimi sluzbami podporujici rodinné pecujici
o Clovéka s demenci jsou respitni odlehcovaci pobyty, kde klient kromé platby za Ukony plati jesté
za ubytovani maximalné 210 K¢ na den, za zajisténi stravy dale plati 170 K¢ (celodenni strava). Podle
vysledk( prizkumu v rdmci Narodniho centra podpory transformace socialnich sluzeb (2013: 51)
pecujici nejvice postradaji respitni péci, tedy Ze ji chtéji vyuZivat, ale je z néjakych dlvod( pro né
nedostupna. Dalsi vyzkum mezi pecujicimi osobami mapoval soucasné vyuzivané a preferované
sluzby touto skupinou osob, ktery ukdazal, Ukazalo se, Ze pecujici nejvice vyuzivali zapujceni
pomdcek, na druhém misté odleh&ovaci sluzby.?° Ptestoze jsou podle vyzkumd odleh&ovaci sluzby
pecujicimi preferovany, jsou pro né v mnoha oblastech nedostupné. Jde o financni a mistni
nedostupnost, proto je nemohou vyuZivat v potfebné mite. Podle vypovédi pecujicich jsou ¢astky
pozadované za respitni pobyty pomérné vysoké, kdyz presahuji i 4 000 K¢ za tyden. Problémem je
také finan¢ni naroc¢nost sluzby pro poskytovatele z dlivodu nepravidelné obsazenosti lUzZek, kdy
dochazi k problému Ghrad mezd zaméstnancl a ziskavani dotaci (dotace neni uréena na udrzeni
prazdnych mist). Poskytovatelé sluzeb i pecujici si také preji zlepSeni dostupnosti respitni péce v
domadacnosti a respitni péce pro osoby s tézkym postizenim. Respitni péce se ukdazala dllezZita
zejména pro ty, ktefi peduji o osoby v nejvyssich stupnich zévislosti.1? V rdmci vyzkumného projektu
na case manegement, z jeho ekonomickych analyz, které se tykaly jak péce v domacim prostredi,
tak v Ustavnim prosttedi, vyplynulo, Ze péce o pacienty s demenci v domdcim prostfedi je po
zapocteni vSech ndkladl na formalni i neformalni péci z hlediska nakladd srovnatelnda s jinymi
formami pécée o lidi s demenci. 22 V pfipadé kvalitniho systému sluZeb jsou ndklady na
poskytovanou péci vysoké bez ohledu na to, kde a kym jsou poskytovany, tedy i péce v domacim
prostiedi ma své znacné naklady, rodiny hodné zatéZujici. Je tu jesté jiné hledisko. Podpora
moznosti setrvani v prirozeném prostiedi za vyuzitim komunitnich sluzeb nebo neformalni péce
vede k lepSimu uspokojovani individualnich potieb ¢lovéka s demenci a celkové lepsi kvalité jeho
Zivota a Zivota pecujiciho, rodiny. Dliraz na individualizovanou péci a zlepsovani kvality Zivota osob
odkazanych na péci a postupné i neformalnich pecujicich je pak obecné povaZzovan za dikaz

vyspélosti spoleénosti a rozvinutosti spolecenské zodpovédnosti vici obéma znevyhodnénym

119 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 63. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
120 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 64. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
121 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 64-65. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
122 Holmerovs, |., 2018. Case management v péci o lidi Zijici s demenci. Koordinace péée zaméfend na
¢lovéka, s. 108
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skupinam. Je také vychozim predpokladem a nedilnou soucasti procesu deinstitucionalizace

socidlnich sluzeb.'?

123 Geissler, H., 2015. Vystupni analytickd zprdva o soucasné situaci a potfebdch pecujicich osob a bariérdch
pro poskytovdni neformdini péce v CR 2015, s. 19-20. FDV. Dostupné z: https://nepe.cz/nepel.php
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5. Ceska alzheimerovska spoleénost, o. p. s. - priklad dobré praxe

Ceska alzheimerovska spole¢nost, o. p. s. je neziskova organizace (zakon 248/1995 Sb., o obecné
prospésnych spolecnostech), kterd vznikla v roce 1996, v Unoru 1997 byla zaregistrovana jako
obé&anské sdruzeni. Sidli v Praze 8 Kobylisich, Sim&nkova 1600 v budové Gerontologického centra.
Pomaha lidem postizenym demenci. Demenci jsou postiZzeni jak samotni nemocni, tak jejich blizci,
ktefi o né pecuji - rodinni pedujici, pratelé. Dlraz klade na zajistovani dlstojnosti lidi s demenci,
jejich potteb, zajmU, na respektovani jejich prav, prosazuje individualni pristup v péci o né. Cilem
spolecnosti je podpora lidi Zijici s demenci, poskytuje pecujicim rodinam a osobam se syndromem
demence pomoc pro zlepseni a udrZeni kvality Zivota, podporu spolecného Zivota v jejich domacim

prostredi po co nejdelsi moznou dobu.

Ceska alzheimerovska spoleénost poskytuje dvé registrované socialni sluzby: konzultace (odborné
socialni poradenstvi § 37 zakona ¢. 108/2006 Sb.) a respitni péci v domacnosti (terénni odlehc¢ovaci
sluzba, § 44 zakona ¢. 108/2006 Sb.). Obé sluzby poskytuje na Gzemi hlavniho mésta Prahy. Cilovou
skupinou jsou lidé s demenci a jejich rodinni pecovatelé — neformalni pecovatelé. Sluzby
individudlni konzultace a svépomocné (podpUrné) skupiny probihaji v sidle spoleénosti. ,,V ramci
individudlnich konzultaci ziskdvaji pecujici psychickou podporu a komplex informaci, které se tykaji
péce o nemocného clena rodiny - napfr. diagndzy, lécby, priibéhu nemoci, pristupu a komunikaci s
nemocnym, informace z oblasti socidlné-pravni, forem instituciondlni pomoci a dalsi. Psychosocidlni
intervence je zamérena predevsim na sniZeni peCovatelského stresu a zdtéZe, dusevni hygienu a
zvldddni nelehkého procesu péce v Ease pfitomném i budoucim.** V Ceské alzheimerovské
spolecnosti jsou dvé svépomocné skupiny: pro lidi v poc¢atecnich stadiich demence , Toulky paméti
a dusi“ a pro rodinné pecujici ,,Caj o paté“. Svépomocna skupina , Toulky paméti a dusi“ pomaha
lidem vyrovnavat se s priznaky i disledky nemoci, pomahd jim udriet nahled, poskytuje
psychosocialni podporu. ,Caj o paté“ je setkani svépomocné skupiny pro rodinné pecujici, ktefi tady
mohou ziskat konkrétni informace (Casto jsou na setkani zvani odbornici) k problematice péce o
Clovéka s demenci, o péci o sebe sama (vlastni osobu) v rdmci prevence pred vycerpanim a

vyhofenim. Pecujici se mohou vzajemné sdilet, navazat nové socidlni kontakty.

Respitni péce (nazyvana také jako ulevova péce, odlehcovaci socialni sluzba, z anglického respite
care) je druh socidlni sluzby, ktera odlehcuje rodinnym pecujicim v jejich péci o blizkého se snizenou
sobéstacnosti. Ceskd alzheimerovska spole¢nost prostfednictvim respitni péce usiluje o to, aby
klienti se syndromem demence méli zajisténou pomoc ve vlastni domacnosti v dobé, kdy se o né

nemuUZe postarat pecujici, ktery potfebuje nezbytny odpocinek ¢i prostor pro zafizeni nezbytnych

124 http://www.alzheimer.cz/cals/socialni-sluzby-cals/konzultace/
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véci (jako jsou navstévy u lékare, Uradu apod.), mél ¢as pro své volnocasové aktivity, zajmy. Sluzba
je poskytovana lidem, u nichz byl diagnostikovan syndrom demence (jsou zpravidla starsi 50 let), o
které doma pecuje osoba, kterd potrebuje nezbytny odpocinek od celodenni péce. Sluzba se
poskytuje v domacnosti klienta (¢lovék s demenci), zpravidla v dny od 8:00 do 19:00. Pfesna doba
poskytovani se fidi dohodou mezi klientem, rodinnym pfislusnikem a organizaci. Sluzba je
poskytovana na Uzemi hl. mésta Prahy. Sluzby péce vykonavaji asistentky respitni péce (pracovnik
v socidlnich sluzbéach dle § 116 zakona ¢.108/2006 Sb.) na zakladé uzaviené smlouvy o poskytnuti
socialni sluzby dle § 90, § 91 zdkona ¢. 108/2006 Sb. Pfi zavedeni odlehéovaci sluzby u zajemce (tim
je Clovék s demenci) se spolupracuje s pecujicim. Tato spoluprace je dulleZitda pro ziskani
dostatecnych informaci, pfi jednani s klientem, pro lepsi komunikaci s nim. Pecujici vstupuje do
jedndani o zavedeni sluzby jako objednavatel, rozhodujici je vyjadieni souhlasu ¢i nesouhlasu s
poskytovanim sluzby samotnym klientem. Poskytovatel (Ceskad alzheimerovska spole¢nost) ma
vypracovanou metodiku (MP CALS | - 505 vyjadieni souhlasu a nesouhlasu klienta s poruchou v
komunikaci), podle které posuzuje, zda ¢lovék s poruchou v komunikaci (budouci klient) se
zavedenim sluzby souhlasi. Pfed zahdjenim poskytovani respitni péce probéhne konzultace se
zajemcem a jeho pecujicim. Tyto konzultace zajistuje dvojice socialni pracovnik (koordinator sluzby)
a konzultant odborného socialniho poradenstvi pfimo v domacnostech budoucich klientl. Probihaji
rozhovory se zajemcem a pecujicim, mapovani potfeb rodiny, poradenstvi. Socidlni pracovnik
navrhuje pfipadné Upravy domaciho prostfedi s ohledem na ¢lovéka s demenci (napf. kompenzacni
pomlcky, madla, hl, choditka, WC Zidle, invalidni vozik, polohovaci postel aj.). Pokud je na zakladé
konzultace jasné, Ze je pro zdjemce odlehcovaci sluzba vhodnd, socidlni pracovnik preda navrh
smlouvy o poskytovani sluzby. Koordinator se s rodinou domluvi na zahajeni sluzby a uptesnéni
naplné asistenci. Sluzba je sjednavana s adaptacni (zkuSebni) dobou, kterad jsou tfi navstévy
asistentky. Pokud se béhem téchto navstév prokazou néjaké skutecnosti, které brani poskytovani
sluzeb (klient se sluzbou nesouhlasi nebo ji Spatné snasi, je agresivni, aj.) bude sluzba ukoncena.
Naplni asistenci je prevzeti péce o ¢lovéka s demenci, podle potfeby asistentka poskytuje: pomoc
pfi zvladani béznych ukonl péce o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygiené, pomoc pfi zajisténi
stravy, socidlné terapeutické cinnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostiredkovani
kontaktu se spolecenskym prostfedim, pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajm( a pfi
obstaravani osobnich zaleZitosti. Koordinator respitni péce zjistuje a vyhodnocuje spokojenost
pecujicich a klienta nejenom s poskytovanymi uUkon, ale také s odvedenou praci asistenta. Jako
nastroj tak slouzi telefonické nebo osobni rozhovory, které vede koordinator sluzby, zpravidla 3x

ro¢né, minimalné vak jednou na konci roku. 12> Tym asistentek se schézi na pravidelnych poradéch

125 podminky poskytovéni respitni péce Ceské alzheimerovské spole¢nosti, 0.p.s., dostupné na
http://www.alzheimer.cz/res/archive/005/000665.pdf?seek=1554210952
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s vedouci respitni péce, probiraji se situace v rodinach klientl, asistence s klienty, potreby
pecujicich, organizaéni zaleZitosti. Organizace zajiStuje pro asistentky pravidelné skupinové

supervize (v dobé covidové byla moznost individualnich supervizi).

Daldi ¢innosti Ceské alzheimerovské spoleénosti je tisk informaénich materialG, brozur, letakd,
publikaci pro osvétu verejnosti, podporu lidi s demenci a jejich rodin, zlepSeni informovanosti o
problematice Alzheimerovy nemoci. Natocila sérii kratkych videi pod spoleénym nazvem ,,20 otdzek
o demenci” dostupné na http://www.alzheimer.cz/20-otazek/. V oblasti vzdélavani porada
akreditované kurzy (celkem 15) pro rodinné a profesni pecujici a dalsi pracovniky v socialnich
sluzbach. Od roku 1998 kazdorocné pordda konferenci Prazské gerontologické dny, na které se
setkdvaji profesionalové z oblasti gerontologie. Koordinuje projekt Dny paméti zaméreny na
véasnou diagnostiku Alzheimerovy nemoci, projekt byl zahajen v roce 2008 a stale pokracuje. Pamét
si Ize nechat (po objedndni) bezplatné vysetfit na kontaktnich mistech, kde proskoleni pracovnici
sadou testl provedou vysetreni. Podle vysledk( v pfipadé vyrazného zhorseni paméti doporudi i
s kontakty odborné vysetfeni u neurologa, psychiatra, anebo geriatra. Ceskd alzheimerovskd
spolecnost se zabyva certifikaci kvality zafizeni poskytujicich sluzby lidem s demenci, drziteli

certifikatu ,,Vazka“ je 66 organizaci.

Projekt Bezpecny ndvrat je dlouhodobym projektem Ceské alzheimerovské spole¢nosti, ktery
pomaha lidem, jez jsou ohrozeni bloudénim. Do projektu jsou zapojeni nemocni a rodinni pecujici,
ktefi poskytuji zakladni idaje o nemocném a pfedevsim telefonické kontakty na sebe a dalsi ¢leny
rodiny. Cilem programu je pomoci ztracenému clovéku nalézt cestu domu. Jedna se o systém tzv.
pasivniho vyhledavani — bloudiciho je nejprve nutné nalézt, a az pak je mozné pomoci mu najit cestu
dom(. U¢astnik programu ziska na zakladé vyplnéné prihlasky t¥i naramky (vypadaji jako naramky,
které zndme z hotel(), na nichZ je uveden jedineény kod a telefonni ¢islo na linku organizace. Kdyz
se nositel ndramku ztrati, na zakladé kdédu lIze nemocného identifikovat, podat informace o
pfibuznych a poskytnout jejich telefonni Cisla, pfipadné jim zavolat a informovat je, kde se jejich
ptibuzny pravé nachazi. 12® Velky zajem maji mobilni poradny v rdmci nékolikadennich akcic na
frekventovanych verejnych mistech (napf. v obchodnich domech) — sluzby jdou za lidmi, vstfic, bliz
k lidem. Spole¢nost koordinuje program ,,.Bon appetit: Radost z jidla v dlouhodobé péci“, vydala i

stejnojmennou publikaci.

Ceskd alzheimerovskd spole¢nost ma 24 kontaktnich mist ve viech krajich Ceské republiky.
Kontaktnimi mistjsou zafizeni statni i nestatni, zdravotnicka i socidlni. Poskytuji kvalitni sluzby lidem

s demenci v celé CR a pomahaji také jejich rodindm. Jedna se o liizkova zafizeni, denni stacionare,

126 Dostupné na http://www.alzheimer.cz/cals/projekty-cals/bezpecny-navrat/
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atd. ProtoZe Ceskd alzheimerovska spoleénost ma zdjem o to, aby se kontaktnimi misty stdvala
pouze nejkvalitnéjsi zatizeni. Kazdé kontaktni misto musi ve sluzbach, které poskytuje, certifikat
Vazka® ziskat. Uzka spoluprace s poskytovatelem sluzeb na pomezi zdravotnickych a socidlnich
sluzeb komunitniho typu byla vidy dleZitd pro sméfovani ¢Einnosti. Ceska alzheimerovska
spole¢nost je ¢lenem dvou mezinarodnich organizaci: Alzheimer Europe, Alzheimer’s Disease
International. Zakladnimi dokumenty, které se tykaji prav, jsou: Kodex prav pacient(, Listina
zakladnich prav a svobod, Evropska charta pacientl postiZzenych demenci a téch, ktefi o né pecuji,
Charta prav a svobod starsich ob¢an(, ktefi potrebuji péci a pomoc druhé osoby, Evropska charta

pacient( seniord, Eticky kodex Ceské alzheimerovské spoleénosti, 0.p.s.
ZkusSenosti z praxe

V Ceské alzheimerovské spole¢nosti pracuji jako asistentka respitni péce od roku 2011. V ramci
respitni péce dochazim do domacnosti rodiny ¢lovéka Zijiciho s demenci a od rodinného pecujiciho
prebiram péci o jejich blizkého. Pecujici tak ma cas a prostor pro svlj odpocinek, zafizovani,
obchlizky, zajmy aj. Tim odlehéujeme pecujicim a podporujeme je, poskytujeme sdilenou péci. Mira
poskytované podpory a péce je rozdilnd, je podle individualnich potfeb kazdého klienta.
PfizpGsobuje se zménam v sobéstacnosti pfi prohlubujici se demenci. Rozsah a obsah poskytované
podpory a pomoci v pocatecnim stadiu nemoci je jiny nez v pokrocilém a jiny nez v termindlnim
stadiu Alzheimerovy nemoci. Asistence jsou v domacim prostredi klienta, je to pfimd péce, vztahova

péle s potfebou udrieni si hranic. Casto jde o dlouhodobou pé&i, do nékterych rodin dochazim u?

vice let, nékteré jsem provazela pfi jejich pecovani az do smrti jejich blizkého.

Pro dobrou spolupriaci je dlleZité navazani vztahu davéry, pristupovat ke klientu s respektem k jeho
osobnosti, k jeho jedinecnosti. Byt vnimava k jeho proZivani, potfebam. Zasadou je trpélivy a klidny
pristup k clovéku s demenci. Pfizplisobit komunikaci s ohledem na ¢lovéka s demenci, vyuzivat
neverbalni komunikaci. Velmi dulezZitda je komunikace s rodinou, pecujicimi, kterou muzeme
predchazet rizikovym situacim s klientem. Nékdy se predstavy a zajmy klienta a pecujiciho mohou
lisit, je potfeba si to spolecné objasnit, vysvétlit. S pfihlédnutim na bezpecnost, redlnost jsou zajmy
klienta urcujici. K nastaveni podoby podpory a péce o klienta slouzi individualni plan, ktery
asistentka vytvari spolecné s klientem a jeho pecujicim na zakladé rozhovor(, pozorovani. Stanovi
si cile, coZ jsou prani klienta, jak by chtél travit ¢as s asistentkou, jaké ¢innosti, aktivity. MlzZe jiti o
jednordzovou Cinnost — kratkodoby cil, napf. navstivit néjaké misto. Popsat kroky k naplnéni téchto
cilll a soucasti planu je stanoveni miry podpory v jednotlivych dennich ¢innostech s cilem zachovat
co nejdéle sobéstacnost klient(l. Plany se pravidelné aktualizuji, vyhodnocuiji se jejich cile, co se
dafilo plnit a co ne, pficiny, upravi se cile nebo se stanovi nové. Individualni plan je nastrojem, jak
poskytovat cilenou sluzbu zamérenou na ¢lovéka, jak napliovat a dodrZovat kvality poskytovanych
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sluzeb. Pti jeho sestavovani se vychdzi z Zivotniho pfibéhu klienta, pomahda nam to pfi komunikaci
s klientem, pfi spole¢nych aktivitdch, v naSsem vztahu ke klientovi. Za obrazem demence, ktera
Clovéka svou zavaZznosti prekryva a pohlcuje, méni jeho osobnost, vymazava jeho schopnosti, vidét

konkrétniho ¢lovéka s jeho autentickou historii.

S rodinnymi pecujicimi spolupracujeme pfi podpore, pomoci a péci o jejich blizkého s demenci.
Pelujici jsou velmi vytiZzeni a pohlceni péci, ¢asto upfednostiuji péci a zajmy o svého blizkého pred
svymi, nemaji prostor délat néco jen pro sebe. Pottebuji uznani, vyzdvihnout jejich roli, ocenéni
jejich role pecujiciho i role mimo péci. Nezapominejme jim to sdélit, pod&kovat uznanim! Casto si
potrebuji s nékym promluvit, svéfit se, najit u druhého porozumeéni jejich obtizim v péci i pocitliim
a prozivani k peCované osobé. Trdpi je, Ze si se svym blizkym nemohou popovidat jako dfive, protoze
vlivem demence ma poruchy komunikace a porozuméni. A asistentka je v mnoha pripadech jedna
z mala osob v jejich okoli, s kym mohou o tom vSem promluvit. Pecujici potiebuji naslouchani,
sdileni, dat jim prostor. | kratky ¢as zaméreny jen na né, samostatné, bez vazby na pecovanou osobu
je pro né dulezity. PeCujici mGze vyuZit podporu telefonického nebo osobniho rozhovoru
s koordinatorkou sluzby nebo odborné konzultace s psychologem, osobni nebo telefonické.

Pecujicim je nabizena moznost dochazet do svépomocné skupiny ,Caje o paté.”
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Diskuze

Kdyz jsem zacala zpracovavat prvni ¢ast bakalaiské prace o Alzheimerové nemoci, vyhledavala jsem
odborné publikace z knihoven a vybér byl dostacujici, Cerpala jsem z nékolika publikaci. Asi nejvice
z knihy ,, V bludi$ti jménem Alzheimer” autor& Cechovd, Mazancova, Markova, kterd obsahla
problematiku odborné, kompletné, vystizné a srozumitelné. Je prokladana kratkymi pribéhy lidi
s rlizné pokrocilou nemoci a to je nazorné velmi prehledna, aktudlni, propojena s praxi, vydana
letos. Také mé zaujala publikace Case manegement od Holmerové, 2018, kde autorka, je odborna
gerontolozka, propojuje zdravotné-socidlni oblast s aplikaci do praxe opét srozumitelnym
zpUsobem i pro nelékarské profese. Predklada hodné zahrani¢nich zkuSenosti — Velka Britanie, kde
i pfednasi, je prednim odbornikem na Alzheimerovu nemoc. Publikace pfinasi konkrétni postupy a
uplatnéni v socialni praci. Pani doc. Holmerova je zakladatelkou Ceské alzheimerovské spole¢nosti,
je prukopnici v pfistupech zamérenymi na clovéka s demenci a multidisciplinarni péce o né.
Studovala jsem také statni strategie zamérené na rodinné pecujici a problému Alzheimerovy nemoci
v CR. Bylo to dost ¢asové naro¢né, ale na informace a data bohaté, z konkrétnich béznych situaci,
jak se nemoc projevuje. Praxe v respitni péci, prace s lidmi s Alzheimerovou nemoci mi pomohla, Ze
se mi téma dobfe zpracovavalo. Mnohem tézsi situace byla u tématu neformalni péce, pro mé velky
problém uzZ pfi vybéru odborné literatury, témér zadna s celkovym zpracovanim nebyla, néjaké
pripadové studie, ale ne se zaclenénim do systému. Az jsem na internetu nasla skvélou ptirucku
»Neformalni péce v teorii a praxi Sbornik odbornych stati“ od autorll Vladislav Fry¢ Martina

Chmelova Petra Adamkova, je ke stazeni v PDF: https://alfahs.cz/wp-

content/uploads/2021/05/Neformalni_pece_v_teorii_a_praxi_sbornik_final.pdf

Je o tématu Alzheimerové nemoci a demence se uz za poslednich nékolika let vice mluvi, ale situace
by mohla byt lepsi, porad se setkdvdm se zazitymi stereotypy k demenci, zaujatym postojim a
stigmatizaci. Svéruji se mi sami pecujici se svymi zkusenostmi, s usklebky okoli, kdyZ se jejich blizky
s demenci chova jinak. Konkrétni ptiklad. Pecujici, pani pres 80 let, aktivni, ndro¢nou péci o jesté
starSiho manzela zvlada s pomoci rodiny a vyzivanim respitni sluzby. Pfesto se snaZzi byt pozitivni,
je spolecenska, k lidem privétiva. Pfi jedné asistenci se mi svéfila o pro ni nedavné zkusenosti s
necitlivou reakci okoli na manzZelovu zmatenost a problémy s paméti, kdyz byli v ¢ekarné u Iékare.
Kdyz méli jit do ordinace, nevédél, co ma délat a néktefi pacienti se tomu usmivali, méli usklebky.

Pani to velmi mrzelo, bylo ji do place, jeSté kdyZ mi to Fikala. Osvéta verejnosti je stale potfeba.

Stava se, Ze je pecujici zaroven sam jedinou osobou spolu s klientem, takZze kromé asistenci nasi
sluzby nemél Zadné mozné zastoupeni v péci jinou osobou (bez Zijicich pfibuznych). To je jesté vice

zatéZzovy faktor v pédi, kdy je pecujici v mnohem vétsich obavach, dlouhodobé Uzkosti a nejistoté,
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co by bylo s jeho blizkym, kdyzZ se jemu pecujicimu ptihodi nahla zdravotni krizova situace nebo jing,
kdy nahle nebude moci pecovat. Jeho blizky ma pokrocilou demenci, je zcela odkazan na pomoc
druhé osoby, potfebuje nepretrzity dohled a péci. Do pobytové sluzby si nepreje, chce zlistat doma
ve svém znamém prostredi. To je v praxi velmi zdvazna a nejistd situace i pro socidlni pracovniky a
asistenty, ktefi dochazeji na pravidelné asistence v dohodnutém dase. Socidlni sluzba nemfze
zajistovat 24 hodinovou péci doma u klienta, kdyZ by se nahle s pecujicim néco stalo. Tato situace
neni oSetfena jasnym metodickym postupem, manudlem pro nouzové osetreni krizové situace
s ohledem na ¢lovéka s demenci, jeho pozménénym, narusenym schopnostem porozumeéni a jeho
problémy s adaptaci na cizi prostfedi. Koho k ¢lovéku s demenci zavolat a komu ho asistent ma
predat? Jak rychle rozhodne soud o tomto ¢lovéku s demenci o jeho detenci v socidlnich pobytovych

sluzbach? Jaké podpory od statu se v této konkrétni situaci dostane ¢lovéku s demenci?
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Zaver

Rodinni pecujici o lidi s Alzheimerovou nemoci nebo rovnocenné v kontextu socidlni prace ,, pecujici
klientl s Alzheimerovou nemoci“ zahrnuji zarover celé rodiny, protozZe problematika Alzheimerovy

nemoci a demence vstupuje do Zivot( i dalSich ¢lend rodiny. Vstoupi, zlistdva a méni.

Mym cilem bylo popsat tuto skupinu neformalnich pecujicich, co je naplni jejich péce — popsat jeji
rozsah, naro¢nost, miru pecovatelské zatéze v dlouhodobém pecovani, jaké maji potreby v roli
pecujiciho a v jejich autentické roli vlastni osobnosti — dlileZité posuzovat tyto potfeby samostatné
od pecované osoby, aby se osobnost pecujiciho nerozplynula v péci. Pecujici ma ,potreby pro péci
0o“ (svého blizkého) a ,své vlastni potieby”. Klient (osoba s demenci) a pecujici jsou to dvé

autentické osobnosti.

PFi vypracovani bakalarské prace jsem postupovala tak, Ze jsem nejprve popsala Alzheimerovu
nemoc a jeji pokrocilou fazi — demenci, u obou fenoméndl popsala projevy, poruchy v mnoha
oblastech lidské integrity, postupnou ztratu sobéstacnosti a samostatnosti. Clovék se stava zavislym
na péci druhé osoby. Problematika demence uz ma dopad i na Sirsi okoli nemocného a jeho rodiny,
dopada na jejich komunitu, sousedské vztahy. Tady vidim mozZnosti a prostor pro komunitni socialni
praci: svépomocné skupiny a jejich podporu, podporu zapojovani ¢lovéka s demenci do Zivota
komunity a nastaveni komunity pro ¢lovéka s demenci (a s jinym postizenim) — komunita pratelska

k lidem. Podporovat komunitniho vicegeneracni bydleni, zapojeni dobrovolnik(, Zivot v komunité.

Proto, abych mohla pecujici o klienty s Alzheimerovou nemoci zasadit do rdmce systému péce a
pecujicich osob, popsala jsem jako dalsi krok bakalaiské prace typ neformalni péce a skupinu
neformalnich pecujicich, kam spadaji rodinni pecujici, coZ je také ma cilova skupina. V rdmci respitni

péce dochdzim do rodin s lidmi Zijici s demenci a ve sdilené péci odlehcuji pecujicim.

Cil bakalarské prace jsem splnila, ale urcité vSe neobsahla, téma je mnohem SirSi v rlznych
souvislostech, nez mé mozZnosti. Rodinné pecujici jsem si vybrala pro svou bakalarskou praci,

protoze si jich vazim a chci jim timto podékovat za vse, co pro své blizké délaji.
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