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Uvod

Pracuji v zafizeni zaméfeném na péci o lidi s Alzheimerovou nemoci a potkavam se zde
1 s jejich rodinnymi piislusniky. Zpravidla se komunikace s nimi zamétuje pouze na obecné
véci jako je aktudlni stav jejich blizkého, co zrovna potiebuje, jak se mu dafi. Zajima mé vsak,
jak celou situaci prozivaji, co by sami potfebovali, jaké byla jejich cesta od vyskytu prvnich
potizi u jejich rodinného piislusnika v ramci dané nemoci az do feSeni situace umisténim
blizkého do specializovaného zatizeni. Kde ziskali veskeré informace o nemoci a moznostech
péce, kdo jim poskytl cenné rady, potfebné k vyrovnani se s novou zivotni zkouskou. Rovnéz
m¢ zajimd, jak byli pfipraveni jako rodina na umisténi jejich rodinného pfislusnika do

socialniho zafizeni.

Vsechny tyto otdzky mé& pfimély zpracovat bakalafskou praci na téma Alzheimerova
nemoc z pohledu rodinnych ptislusniki, protoze zatimco o ¢lovéka s Alzheimerovou nemoci je
z hlediska zdravotni péCe postarano, neni Upln¢ ziejmé, jak je postarano o jeho rodinné
ptislusniky. A ja vétim, ze zodpovézenim vSech téchto otazek, si nejenom rozsitfim obzory, ale
také poskytnu rodindm piehledny soubor informaci, ktery jim bude napomocny pfi tak nelehké

Zivotni situaci.

Bakalarska prace se sklada z teoretické a praktické casti, z cehoZ teoretickd Cast je
tvofena ze tfi kapitol. Prvni pojednavd o Alzheimerové nemoci jako diagnoze. Popisuje
charakteristiku, pfiznaky, jakymi zplsoby se da spravné Alzheimerova nemoc diagnostikovat,
stadia, kterymi si nemocny prochazi a naslednou farmakologickou a nefarmakologickou formu
lécby. Druhd kapitola se soustiedi na rodinnou zatéz. Informuje o varovnych ptiznacich nemoci,
které by rodinni pfislu$nici neméli brat na lehkou vahu a radi, kde vyhledat pro svého blizkého
pomoc. Déle pojedndva o moznostech péfe o nemocné s demenci. Jak o ambulantnich,
terénnich, pobytovych socidlnich sluzbach, tak i o péci poskytovanou v domacim prostredi.
V neposledni fad€ informuje o finan¢ni zat€zi a moznostech, jak ji ¢elit. Posledni, tieti kapitola

teoretické Casti je vénovana rodinné dynamice z hlediska prozivani nemoci.

Praktickd ¢ast obsahuje vyzkumné Setfeni provedené kvalitativnim vyzkumem
uskutecnénym formou semistrukturovaného rozhovoru s rodinnymi ptisluSniky osob trpicich
Alzheimerovou nemoci. Cilem vyzkumu je ziskani informaci ohledn¢ jejich potieb a prozitka

a potencionalné zlepsit komunikaci mezi oSetfovatelskym personalem a rodinnymi ptislusniky.



Informace pomohou nasméfovat uvahu o moznostech Upravy podminek v zafizenich

zabyvajicim se péci o lidi s Alzheimerem.



1 Alzheimerova nemoc

1.1 Charakteristika

Rozviji se velmi plizivé, nendpadné, postihuje piedevs§im starsi lidi a jeji incidence se
neustale zvysuje. Slova jsou o Alzheimerové nemoci (Jirdk, 2009). Tu poprvé popsal v roce
1906 némecky psychiatr Alois Alzheimer. Demenci madme n¢kolik typt, avSak Alzheimerova
nemoc je tou nejcastéjsi formou demence (Zvétova, 2017). Soucasné poznatky udavaji, ze
Alzheimerova nemoc je progresivni, degenerativni onemocnéni mozku, které ovliviiuje
vSechny aspekty osobnosti a vede jisté ke smrti. Projevuje se postupnymi zménami v chovani,
které se ¢asem prohlubuji. Postizeny najednou nezvladda ¢innosti bézného Zivota, trapi ho
kratkodoba pamét’, neni schopen se ucit novym vécem. Problémy mu déla také rozhodovani
je dezorientovan v misté, Case, situaci i osobé a prestavd poznavat svou nejblizsi rodinu.
Nezvlada se postarat o domécnost ani o sebe, v nékterych ptipadech se stava inkontinentnim.
Hrozi, Ze nemocného shledame opakované v situacich, kde n¢kde bloudi, nevi si rady, neustale
néco hledd a je velmi frustrovany. Frustrace pak €asto vyusti v agresi, neklid a nenavisti k sobé
1 ostatnim, coz je pro nemocné¢ho velmi stresujici a vycerpavajici. U kazdého jsou vSak
symptomy a zacatky nemoci rizné. Nelze tak stanovit, jak bude nemoc probihat a jak rychle

(Korabécky, Soukup, Valis a kolektiv, 2020).

Soucasné odhady v Ceské republice udavaji, ze Alzheimerovou nemoci trpi piiblizné
150 000 tisic lidi a faktem je, Ze vice jsou postizeny zeny nez muzi. Pfedpoklada se, Ze v roce
2050 bude tento pocet dvojnasobny, a to hlavné kvili nadéle starnouci populaci, nedostate¢nou
podporou pacientil a jejich pecujicich a nedostatecnym systémem sluzeb orientovanych na
Clovéka. Diky tomu v budoucnu hrozi zvySené néklady na zdravotni a socidlni péci, které se

mohou stat netinosnymi (Korabécky, Soukup, Valis§ a kolektiv, 2020).

Byl tak pfipraven Nérodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a dalSi obdobna

onemocnéni 2020-2030. V planu je vytyCeno 5 strategickych cilt:

- Vytvoreni doporucenych postupii s mezioborovou platnosti a dotvoreni fungujici
sité sluzeb

- Zarazeni tématu demence do osnov relevantnich  pregradudlnich
i postgradudalnich programii, nabidka kurzu a dalsich vzdelavacich pramenii pro

profesionalni i neformalni pecujici
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- Probiha kontinudlni epidemiologické monitorovani i vyzkum v oblasti demence
- Ve spolecnosti existuje povedomi o demenci, jeji prevenci, priznacich
a potrebach lidi Zijicich s demenci i rodinnych pecujicich

- Prava lidi Zijicich s demenci jsou respektovana a chranéna

(Ministerstvo zdravotnictvi, 2021, Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc 2020-2030,

st. 13-14)

1.2 Diagnostika

Vcasné diagndza je u Alzheimerovy nemoci velmi dalezitd. Naslednd spravna lécba
totiz dokaze v pocatecni fazi nemoc zmirnit nebo pozastavit (Fertalovd, Ondriova, 2020).
Dulezit¢ je urcité vypozorované priznaky nezlehcovat, nehodnotit je piedCasné jako

fyziologicky proces starnuti a vyhledat vySetieni u praktického Iékate (Zvérova, 2017).

Pii diagnostice vyuziva 1ékar nékolik metod a kritérii. VéEtSinou vSak staci klinické
vySetfeni, které se poté srovnava s jednotlivymi demencemi a vyhodnoti se tak, o kterou pfimo
jde (Hauke a kolektiv, 2017). Nesmime také zapominat, Ze demenci je n€kolik typt a je mnohdy

potieba odbornika, aby demenci bliZe specifikoval (Zvé&fova, 2017).

Spravnd diagnoza je urcena souborem metod a kritérii, kterymi jsou anamnéza

a klinicky obraz, testy, zobrazovaci metody a laboratorni vysetfeni (Hort a Rusina, 2007).

1.2.1 Anamnéza

Pii ziskdvani anamnézy je nezbytna spoluprace s rodinou. Jediné blizci dokazou
zodpoveédét na dotazy tykajicich se prvnich pfiznaki, jak dlouho potiZe trvaji a jestli byly
plizivé nebo pfiSly ze dne na den. Dilezité jsou také tidaje o rodinné a socialni oblasti,
o uzivanych lécich, nynéjSim onemocnéni. Také lékafe zajima, jestli postizeny neuZzival
v minulosti ptili§ alkohol, neutrpél Giraz hlavy, CMP nebo zdali se demence neobjevuje v rodiné
(Jirdk, 2009). Jakmile 1ékai shromézdi veskeré informace, utvofi si zdkladni pfedstavu, o jakou
diagnozu by se mohlo jednat. Je schopen odlisit, jestli se jednd opravdu o demenci nebo
o delirium. Delirium je stav vznikly ¢asto u seniorti jako nasledek akutniho onemocnéni, po

jejimz vyléceni zanika. Zatimco demence je progresivni chronické onemocnéni, které nejde
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nijak zvratit a je tak piimo kli¢ové, aby dokdzal 1¢kat spravnou diagnézu v€asné€ odhalit (Hauke

a kolektiv, 2017).

1.2.2 Testy

Ke snadnéjsi diagnostice byly vytvofeny rtizné testy, které se staly ¢astou a hlavné
rychlou metodou, jak zjistit, jestli nemocny netrpi demenci. Nejpouzivanéj$im testem je Mini-
Mental-State-Exam (MMSE), ktery je Casové nenaroCny. VySetfovany pii ném plni ulohy jako
naptiklad zodpovézeni otazek ohledné orientace v Case a misté, pocitani, pojmenovani
jednoduchych véci nebo piekresleni obrazce. Maximalni pocet ziskanych bodi je 30, pficemz
¢im min bodi je, tim vice je narusena kognitivni funkce. Dal§im spolehlivym testem je kresba
hodin (CDT). Zadani je jednoduché: nakreslit cifernik a zaznamenat do n&j uréity ¢as. Clovék
trpici demenci bude v tomto testu chybovat. Dotaznik sobéstacnosti (DAD) poukazuje na
schopnost nemocného plnit kazdodenni ¢innosti. Test méfeni kognitivnich funkéni (ADAS -
cog) je presn¢ urCen k diagnostice Alzheimerovy nemoci. Poukazuje na miru orientace,
slovniho projevu a paméti. Téchto testl je nespocet a v dnesni dobé jsou nedilnou soucésti

diagnostiky Alzheimerovy nemoci (Ehrenfreuchter, 2014).

1.2.3 Zobrazovaci metody

Po provedené anamnéze a pomocnych testech si 1ékar utvoti celkovy dojem. Aby vSak
své domnénky potvrdil, provede CT (pocitacova tomografie) a magnetickou rezonanci. Tak
ziské informace o zménach na mozku, jako je zména cévniho zasobovani, patologické utvary
nebo mozkovéa atrofie. Dopliujici informace ptinesou vySetfeni jednofotonovd emisni
vypocetni tomografie (SPECT) a pozitronova emisni tomografie (PET), které odhali
metabolické a mozkové zmény (Fertalovd, Ondriovd, 2020). Miuze se provést
1 elektroencefalografie (EEG), kterd upozorni na zménu mozkové aktivity, pfesnéji zpomaleni

wev

nemoci budou viditelné typické zmény (Ambler, Bednatik, Razicka et al., 2010).

1.2.4 Laboratorni vySetieni

Dals§im krokem je laboratorni vysetieni. Odebere se kompletni biochemické vySetieni,
do které¢ho spada vysetfeni krevnich minerall, urea, kreatinin, jaterni testy, hladina hormont
Stitné Zlazy, hladina vitaminu B12 a kyseliny listové, které mohou poukazat na sekundarni
pti¢inu demence. Provede se sérologie, aby se zjistila pfitomnost HIV nebo lymeské boreliozy
(Pidrman, 2007). Diky ziskanym vysledkiim laboratorniho vySetfeni mtzZe 1ékat vyloucit jina

onemocnéni, jejichz dekompenzace muze demenci maskovat. Jednd se predevSim
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o nedostatecnou funkci stitné zlazy, renalni poruchu, onemocnéni jater, poruchy srdce, diabetes

mellitus atd. (Hauke a kolektiv, 2017).

1.3 Stadia

Alzheimerova nemoc je typickd pro lidi nad 65 let, avSak neni vyjimkou

i presenilni forma, s asnym zacatkem. Déle je nejcastéji rozdélena do tii fazi, od té lehké faze,

v Vv

1.3.1 Lehké stadium demence

Lehké stadium demence je velmi nendpadné. Projevuje se poruchou kratkodobé paméti,
kterd se da lehce zaménit za obycejnou zapomnétlivost, kterd se déje 1 zdravym jedincim
(Ehrenfreuchter, 2014). Faktorem, co znaci demenci je porucha uceni a zapominani vykondvat
bézné denni kony. Nemocny ¢asto nenachazi spravna slova, neorientuje se v dané situaci ani
v neznamém prostoru, hledd rtizné predméty. Ma problémy s vybavovanim jmen svych
znamych, ptibuznych. Zacina byt pasivni, bezradny, méni se mu nalady. Je vSak stale schopny
Zit sam a starat se o sebe, jen potiebuje obasnou dopomoc a radu. V tomto stadiu je nejlepsi
ihned odhalit, Ze jde o Alzheimerovu nemoc a nastavit 1é¢bu, kterd mize prabéh nemoci zmirnit

nebo pozastavit na urcitou dobu (Fertal'ova, Ondriova, 2020).

1.3.2 Stfedni staidium demence

Vyznacuje se neschopnosti vybavit si zdkladni udaje. Neni schopen sdélit, jaky je
aktualné rok, nebo kdy se narodil. Bloudi po svém domové, nevybavuje si jména svych
nejbliz8ich a nastavad porucha v chovani, kdy se mohou objevit i bludy. To méa za nasledek
psychické problémy, nejcastéji emocni nestabilitu. Nemocny pocituje strach, zmatenost, je
agresivni, objevuji se poruchy spanku (Fertalova, Ondriova, 2020). Pfi poruse spanku dochézi
predevsim ke zméné cyklu. Je typické, ze nemocny spi spiSe ve dne a v noci je vzhiiru (Jirdk,
2009). Slovni projev je velmi zhorSeny. Nemocny nedokaze vést samostatny zivot, potiebuje
staly dozor (Ehrenfreuchter, 2014). V této fazi je vhodnad uprava farmakologické 1écby
a zvySeni nefarmakologickych 1écebnych postupti, predevsim aktivizace (Fertal'ova, Ondriova,

2020).
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1.3.3 Tézké stadium demence

Nemocny pln¢ ztratil pamét’. Neni schopen komunikovat, misto slov uziva vykiiky nebo
slova bez vyznamu. Nepoznavd svou rodinu. V této fazi je Casto upoutdn na lizku, je
inkontinentni, neschopen se o sebe postarat ve vSech rovinach (Fertalova, Ondriova, 2020).
Obtiz je 1 s pfijimanim stravy, kdy nemocny nema potfebu dostate¢né jist ani pit. Typicka je
porucha polykani. Jidlo tak musi byt upraveno, nejcastéji je rozmixovano, nastrouhdno.
Tekutiny musi byt zhustovany (Ehrenfreuchter, 2014). Nemocny je nejcastéji umistén
v ur¢itém zatizeni, kde je mu poskytovana 24hodinova péce. Tato faze je konecna (Fertalova,

Ondriova, 2020).

1.4 Lécba

I kdyZ prvni zminky o Alzheimerové nemoci sahaji do roku 1906, stale se nepodafilo
najit 1€k, ktery by toto onemocnéni zcela vylécil. Vinu na tom nese fakt, Ze do dnesniho dne se
nepodafilo stoprocentné stanovit pfic¢inu vzniku Alzheimerovy nemoci. (Jirdk, 2009). Cilem
1é¢by tak neni Gplné uzdraveni, ale potladeni a zpomaleni progrese nemoci a zachovani kvality
Zivota, pficemz se vyuzivaji farmakologické a nefarmakologické postupy 1écby (Fertalova,
Ondriova, 2020). Lécba je individudlni, dileZzité je, aby k terapii doSlo co nejdiive po potvrzeni
diagnozy (Frankova, 2016). Spravné nastavena 1écba pomdha rodinnym pftislusnikiim zvladat
kazdodenni péci a oddaluje umisténi nemocného do specializovaného zatizeni (Ehrenfreuchter,

2014).

1.4.1 Farmakologicka lécba

Farmakologicka 1é¢ba vyuziva dvé skupiny 1é¢iv. Prvnim jsou tzv. kognitiva. Ty
ovlivituji a zlepSuji mentéalni funkce jako je pamét nebo pozornost a diky nim se dafi potlacit
progresi onemocnéni. Disledkem je zachovani sobéstacnosti a urcité kvality Zivota po delsi
dobu. Mezi tyto 1éCiva patii napt. Donepezil, Galantamin, Rivastigmin, Memantin (Fertal'ova,

Ondriova, 2020).

Druha skupina farmak, ktera jsou nekognitivni, se zaméfuje na poruchy chovani,
emocni nestability nebo spanku. Jsou to predevsim l€ky skupiny antipsychotik, anxiolytik nebo
antidepresiv. Cilem je utiSit nemocného, dostat ho do psychické pohody a minimalizovat stavy
agrese. NejcastéjSimi 1éky téchto skupin jsou Tiapridal, Quentiapin, nebo Haloperidol (Jirdk,

2009).
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Utinnym lékem se také ukazaly nékteré piirodni produkty, jako je ginkgo biloba, ktera
ma ve vysokych davkach pozitivni vliv na aktivity béznych dennich ¢innosti (Ehrenfreuchter,

2014). Nov¢ se zkouma i1 u¢inek mastnych kyselin (Zvétova, 2017).

1.4.2 Nefarmakologicka lécba

Nefarmakologicka 1é¢ba se zamétuje na aktivity, které vedou k zachovani nebo zlepseni
sobéstacnosti, paméti, motoriky nebo schopnosti provadét Cinnosti denniho zivota. Aby aktivity
byly prospésné a plnily svijj cil, musi byt individualni a pravidelné (Pidrman, 2007). Vyzaduji

znacnou miru trpélivosti (Jirdk, 2009).

V socidlnich zafizenich se praktikuje pfedevSim ergoterapie neboli 1éba praci.
Nemocni jsou zapojovany do aktivit denniho Zivota. Pecou, staraji se o zahradu, pletou, tvofi,
maluji, pomahaji s ptipravou jidla, délaji vse, co jim jejich aktudlni stav dovoli (Ehrenfreuchter,
2014). Dalsimi rozsifenymi metodami jsou 1 kinezioterapie nebo tanecni terapie. Kinezioterapie
ma za cil udrzeni nebo zvySeni svalové hmoty pomoci riznych cviceni nebo béznych
prochazek. Tanec a hudba velmi pozitivné plisobi na psychiku a emoce, zaroven udrzuje

pohybovou aktivitu nemocného (Jirdk, 2009).

V nefarmakologické 1é¢b¢ se uplatiiuje i tzv. validace. Jde o respektovani a ptijeti témat,
o kterych nemocny mluvi a o kterych vime, Ze nejsou pravdiva. Nemocného neopravujeme,
nechdme ho o tématu hovofit, zaroven ale jeho domnénky nerozvijime. To udrzuje nemocného

v psychické pohodé¢ (Jirdk, 2009).

Ja4 osobné mam zkuSenost z praxe, kdy 84leta byvald kantorka neustale hledd svého
manzela. Neuvédomuje si, kde se nachdzi, ma pocit, Ze je ubytovana na hotelu, kde si ji manzel
nasledné vyzvedne a pojedou spolu domt.. Manzel je vSak 10 let po smrti. Tim, Ze klientky

domnénky nerozvracime, probih4a mezi ni a personalem bezproblémova spolupréce.

2 Rodinna zatéz

Ve chvili, kdy se potvrdi, ze blizky ¢len rodiny trpi Alzheimerovou nemoc, zivot se
pfeto¢i naruby predev§im rodinnym pfisluSnikim nemocného. Progrese nemoci totiz
nevyhnutelné mifi k neustalé péci o nemocného, coz se Casem stava velkou zatézi pro pecujici

(Ehrenfreuchter, 2014). Neni ndhodou, Ze je Alzheimerova nemoc nazyvéana tzv. ,,nemoci
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ptibuznych® (Schulz, 2004), protoZe ti nemoc prozivaji naplno, zatimco nemocny uz v t&ézsi
formé Alzheimerovy nemoci neni schopen vnimat svilj zdravotni stav (Fertalova, Odriova,

2020).

Onemocnéni pfedstavuje obrovskou zatéz, ni¢i kvalitu zivota samotnych postizenych,
ale 1 blizkych osob, které se o postizen¢ staraji (VavruSova, 2012). U pecujicich se casem muiize
projevit chronicky stres, frustrace, zvySena nemocnost, deprese nebo strach, ze nemoc postihne
je samotné (Zverova, 2017). PeCovatelé se dozivaji niz§iho véku nez lidé, kteti se o nikoho
nestaraji. Pfic¢inou je nedostate¢ny odpocinek. Pecovatelé si nedokdzou najit ¢as jen sami pro
sebe a zapominaji na své zdravi (Schulz, 1999). Stavaji se izolovani, protoze na ptatele a okolni
svét nemaji cas, kdyz se musi nepfetrzité starat o svého blizkého a domécnost. Pfitom prave
kontakt s ptateli by jim pomohl se alespoii na chvili odreagovat od kazdodenni rutiny (Zvétova,

2017).

Zvysujici se psychicka a fyzicka zatéz pecovatele vede k tomu, ze svou roli uz neni
nadale schopen plnit. Progrese Alzheimerovy nemoci nadale pokracuje, blizkého zdravotni stav
se zhorSuje a peCovatel si tak musi pfiznat, ze sdm uz se postarat nedokaze, i kdyz by moc chtél.
Dojde tak k umisténi nemocného do specializovaného zatizeni. V tu chvili pocituje pecovatel
obrovskou vinu, pocit, Ze absolutné selhal a nemutize se zbavit vycitek. Je dulezité, aby v téchto
chvilich zaméstnanci daného zatizeni co nejvice komunikovali, spolupracovali s rodinou a dali
jim najevo, Ze jejich rozhodnuti bylo spravné a udé€lali to nejlepsi jak pro nemocného, tak pro

sebe (Zvérova, 2017).

2.1 Varovné priznaky Alzheimerovy nemoci

Porucha paméti je prvnim piiznakem, kterého si miZou pitibuzni u svého blizkého
vsimnout. Casto tomu vénuji vice pozornosti az ve chvili, kdy nemocni zapominaji velice ¢asto,
pravidelné¢ a omezuje je to v plnéni béznych dennich ukold. Ptiznaky, které jsou varovné;si
a ihned nas pii nich napadne diagnéza demence, jsou stavy, kdy je nemocny dezorientovany,
ma problém se sebepéci a diky zapomnétlivosti se stava nebezpecnym. Presnéji jde o piipady,
kdy je nemocny velmi roztrzity, napt. si uvaii obéd, ale uz se zapomene najist. V tom hor$im
ptipadé uvaii ob&d, ale sporak necha zapnuty. Clovék s Alzheimerovou nemoci mé problém
s vyjadfovanim. Slova, na které si v tu chvili nemlZe vzpomenout nahrazuje slovy ndhodnymi

a jeho mluva nedava smysl. Mizeme ho potkat n€kde venku, kde bloudi, nevi, kde se nachazi.
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Varovnym signélem ale je, Ze bloudi v ulici, kterou dobie zna a nemtiZe najit cestu domii. Miize
byt taky nesmysIn¢ obléknuty. Nemocni Casto vrstvi obleceni na sebe, nemaji problém si na
sebe obléknout 3 halenky a 2 kalhoty najednou. (Obecné bychom méli vénovat velkou
pozornost seniorim, které napt. v zimé potkame venku, kdy jsou lehce obleCeni a na nohéach
maji nevhodnou obuv. Miize jim jit o zivot, pokud nezasdhneme). Rodinni ptislusnici by méli
byt pozorni také v ptipadech, kdy u blizkého naleznou jen tak lezet dilezitou postu, slozenky,
které nemocny ignoruje a ani si neuvédomuje, co takové dokumenty znamenaji. Nebo pokud
najdou véci uklizené na nesmysinych mistech (napf. penézenku v lednici) (Ceska

alzheimerovska spolecnost, www.alzheimer.cz)

Nejde jen o zapomnétlivost. Vyraznym piiznakem Alzheimerovy nemoci jsou zmény
nalad a osobnosti. Nalady se mtizou u blizkého projevovat velmi prudce a ¢asto. Bezdiivodné
a nahle se rozplace nebo propukne v agresi. Stava se podeziravym k okoli a pocituje mnohdy
strach, i kdyZ mu nic nehrozi. Casto miize byt také pasivni, nic ho nezajima, nic mu nedéla

radost (Ceska alzheimerovska spole¢nost, www.alzheimer.cz)

Sam nemocny si svillj zhorSeny stav nemusi uvédomovat, je tak na okoli, aby svého

blizkého radéji vzali k 1€kati a vyhledali pomoc (Vavrusova, 2012).

2.2 Kde hledat pomoc

Po tom, co rodinni ptibuzni shledaji varovné piiznaky znacici demenci, méli by vyhledat
pomoc. Prvni kroky vedou do ordinace praktického 1¢kate. Ten odebere obsahlou anamnézu
jak od pacienta, tak pfedevSim od rodinného doprovodu, ktery symptomy znacici demenci
sleduje uz néjakou dobu (Mace, Rabins, 2018). Provede dikladné somatické vySetieni, které
muze objevit skryta onemocnéni (Németh, Deriiarova, Huddkova, 2011). K ovéteni symptoma
vedouci k diagndze demence, provede 1ékat s pacientem riizné testy. Za¢ne obecnymi dotazy
na aktualni ¢as, misto, datum. Spatné zodpovézené otazky poukazuji na dezorientaci osoby,
ktera je pfi Alzheimeroveé nemoci typickd. Nejcastéji pouzivanym testem je Mini mental state
exam. Cim niZ§i je pocet ziskanych bodf, tim 87§ demenci vysledek testu znadi
(Ehrenfreuchter, 2014). Aby byla diagndza spravné stanovena, je vhodné provést neurologické
nebo psychiatrické vySetfeni (Németh, Derfiarova, Hudakova, 2011). Neurolog/psychiatr poté
nastavi 1écbu, jelikoz prakticky Iékaf na to nema kompetence (Ceska alzheimerovska

spole¢nost, www.alzheimer.cz). Jakmile je Alzheimerova nemoc vcasné diagnostikovdna
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a lécba je nastavena, rodina ziskdva ¢as na naplanovani blizké budoucnosti (Mace, Rabins,
2018.) Lékar oznamujici vyslednou diagnézu by mél rodinu nasmérovat ke spravnym
a potfebnym informacim. At uz to jsou kontakty na poskytovanou péci, ktera je v tom urcitém
okrese/kraji dostupnd nebo odkazani na rtizné brozury a knihy o Alzheimerové nemoci.
Zapomenout by nemél ani na Ceskou alzheimerovskou spole¢nost, kterd poméha lidem

s demenci a jejich rodindm (Ceské alzheimerovska spolecnost, www.alzheimer.cz).

2.2.1 Ceska alzheimerovska spole¢nost

Ceska alzheimerovska spole¢nost (dale jen CALS) byla zaloZena v roce 1997, dvacet
let po vzniku prvni alzheimerovské spolecnosti Alzheimer Society of Canada. Stalo se tak na
popud profesionali a rodinnych pfislusnikl, ktefi upozornili na nedostateCnou pozornost

v problematice péce o osoby s Alzheimerovou nemoci nebo jinou demenci (Jirdk, 2009).

Sidli v prazskych Kobylisich a k dneSnimu dni mé dvacet pét kontaktnich mist po celé
Ceské republice. Kontaktni mista predstavuji jak zafizeni statni, tak nestatni, socialni
i zdravotnickd. Tim, ze jsou oznacené jako kontaktni mista zarucuji, Ze v daném zafizeni je
péce o osoby s demenci poskytovand kvalitné a ze se zde vénuji i jejich rodinam. Nezalezi,
jestli se jedna o zafizeni zamétené na dlouhodobou lizkovou péci nebo denni stacionéf,
kritériem je spInéni podminek certifikaéniho systému Vazka, ktery byl vytvoten ptimo CALS

(Ceska alzheimerovska spolecnost, www.alzheimer.cz). Certifikace je udélovana na zaklads

vysledku provedeného auditu, pii kterém se sleduji tyto kritéria:

filosofie péce, vize, definice zarizeni, zaméreni

- aktivity

- spoluprace s rodinou a prateli ¢loveka s demenci
- individualizovana péce

- distojnost

- zdravotni péce

- zvladani problematického chovani, omezovaci prostredky
- bezpecnost

- wriva a hydratace

- vybaveni a funkcnost zarizeni

- pocet a odborna zpusobilost personalu

- kvalifikace persondlu v praci s lidmi s demenci

- podpora a potreby personadlu
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- kompetence personalu

- zaSkoleni a dalsi vzdeélavani persondalu
(Jane¢kova, Ceska alzheimerovska spole¢nost, https://www.alzheimer.cz
Certifikat je udélovan vzdy na dobu dvou let a prodluzuje se nové provedenym auditem.

CALS se uz od svého vzniku zamétuje na soucasnou situaci osoby s demenci a jeji rodiny.
Cilem je pomoc a podpora, poskytovani potfebnych a srozumitelnych informaci, které rodinam
1 nemocnym usnadni vyrovndni se s diagnézou, ale i naslednd péce o nemocného (Ceska

alzheimerovska spoleénost, www.alzheimer.cz). CALS pravidelné vydava brozury a letaky

informujici o demenci laickou vetejnost. Tyto informacni materidly pojednavaji o zakladnich
informacich nemoci se zdmérem zvysit pocet v€asnych diagnostik nemoci. Dale edukuji

rodinné pfislusniky nemocného o nasledné péci (Jirdk, 2009).

Vefejnost se miize na CALS obracet jak v situacich, kdy je potvrzena diagnoza
Alzheimerovy nemoci, tak v ptipadech, Ze maji rodinni pfislusnici pouze podezieni na toto
onemocnéni. Konzultovat svou sou¢asnou situaci a potfeby mohou jak telefonicky, tak osobné,
sjednanou schiizkou na kontaktnim misté (Jirdk, 2009). Pfi konzultacich ziskavaji rodinni
ptislusnici veSkeré informace, které¢ jim dosud nebyly jasné a psychickou podporu. Cilem
konzultaci je sniZeni stresu, psychické tenze a pomoc rodiné se zvladanim nové vzniklé situace

a co nejlepsi vyrovnani se s ni (Ceska alzheimerovska spole¢nost, www.alzheimer.cz).

Pomoc nemocnym a rodinam je poskytovana i ve formé svépomocnych podptrnych skupin.
Pro nemocné je to skupina nazvana Toulky paméti a dusi. Ta je urCena pro nemocné v asné
fazi Alzheimerovy nemoci, kdy stale vnimaji a skupina jim mlZe pomoci s vyrovnanim se

s diagndzou a nejistou budoucnosti (Ceska alzheimerovska spole¢nost, www.alzheimer.cz).

Skupina pro rodinu a piatele nemocného se nazyva Caj o paté a probiha ve formé piednasek,
na které jsou zvani odbornici, ktefi edukuji a ochotné zodpovidaji veskeré dotazy rodinnych
pfislusnikti. At uz se tykaji diagndézy samotné nebo oblasti péfe o nemocného. Rodinni
pfisluSnici se dozvidaji nové informace a zaroven jsou ve spole¢nosti lidi, ktefi se ocitli v té
samé situaci. Mohou si navzajem sdilet své zkusenosti (Ceska alzheimerovska spole¢nost,

www.alzheimer.cz).
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V ptipadech, kdy se rodinni ptislusnici rozhodnou o svého blizkého peCovat v domécnosti,
maji moznost vyuzivat sluzbu respitni (odleh¢ovaci) péce, kterou CALS mimo jiné poskytuje.
Jedna se o sluzbu, ktera pecujicim v domécim prostiedi poskytuje pomoc o péci o nemocného
ve chvilich, kdy se peCovatelé citi vyCerpani a potiebuji odpocinek, nebo kdyz potiebuji nékam
odjet. Pé¢i v domécim prostiedi pfevezme na dohodnuty ¢as a den povéeteny pracovnik, ktery
se postara o nemocného v oblastech hygieny, stravovani a dalSich béznych dennich ukont

(Ceska alzheimerovska spole¢nost, www.alzheimer.cz). PeCovatelé tuto sluzbu velmi ocenuji,

jsou radi, ze alespon na n¢kolik hodin pfevezme péci o nemocného nékdo jiny a oni si mohou

zaridit zalezitosti, na které normalné nemaji ¢as (Jirak, 2009).

2.3 Moznosti péce o lidi s Alzheimerovou nemoci

Ve chvili, kdy rodinni pfislusnici zjisti, Ze jejich blizky trpi Alzheimerovou nemoci, tak
se musi nejenom smifit s diagnézou, ale stoji pfed rozhodnutim a moznostmi, jak se
o svého blizkého nadale postaraji. Jako prvni zvazuji moznost, ze nemocny ztistane doma, kde
je zvykly (Mace, Rabins, 2018). A 1 kdyz se rodina velmi chce postarat o svého blizkého, ne
vzdy je to mozné. At uz z diivodu nezvladatelného chovani nemocného, nebo z diivodu, Ze jsou
rodiny, které si nemohou dovolit opustit praci a stat se peCovatelem na plny tvazek (Fertalova,
Odriova, 2020). Casto i nevhodné bytové podminky zabraiiuji rodindm se o svého blizkého
postarat (Zvé&tova, 2017). Pro n¢ jsou k dispozici rizné formy sluZeb, jako napf. respitni péce,
pecovatelskd sluzba, domovy se zvlaStnim reZimem atd. Nejcastéji se rodina rozhodne premistit
nemocného do zatizeni, kdyZz si uvédomi, Ze jejich blizky potiebuje daleko vétsi péci, nez jsou
oni sami schopni zvladnout. To miize byt relativné pozde. Dulezité je ptilis dlouho necekat
a nemocného umistit do zatizeni ve chvili, kdy pecujici jesté neni vyCerpany z péce o svého
blizkého a zarovenn zdravotni stav nemocného neni natolik zhorSeny, ze zménu prostiedi

obstojné zvladne. (Mace, Rabins, 2018).

2.3.1 Péce poskytovana piibuznymi v domacim prostredi

Péce poskytovana doma je prvni, co rodinné piislusniky po sdéleni diagndzy napadne.
Pteci jenom zni ideédlné, Ze blizky zlstane doma, kde to zna a citi se tam dobte. Pokud se
rodinny pfisluSnik rozhodne, Zze se o svého blizkého postard a méa dostatek psychickych
a fyzickych sil a splitujici bytové podminky, musi si pfipustit, Ze dlouhodoba péce by pro ngj

mohla mit negativni vliv na jeho zdravi. Nemél by na to byt sdm, nemél by se tzv. sebeob&tovat.

20


http://www.alzheimer.cz/

Je proto diilezité, aby se do péce o blizkého zapojilo co nejvice rodinnych ptislusniki (Hauke
a kolektiv, 2017). Pecujici piijimaji novou roli, kterd byvd mnohdy oznacovana jako
,heocekavana kariéra® nebo ,,kariéra z lasky* (Cechové, Fendrych Mazancova, Markova a kol.,
2019). A ona to také prace je a velmi naro¢na. Ti, ktefi se staraji o svého blizkého trpici demenci
se musi tuto praci naucit. Usnadni jim, kdyz si vyslechnou zkuSenosti druhych, piectou si
ovéiené informace a rady nebo se pfimo podivaji, jak funguji profesiondlni pecovatelé.
Ve vysledku si rodinni ptislusnici sami musi najit zptisob, kterym se o svého blizkého budou
starat, ale ziskané informace jim dodaji rozhled a uklidni je, Ze nejsou jedini, kterym demence

takto ovlivnila zivot (Lange, 2019).

Mnohdy péc¢i o blizkého vnimaji peCovatelé jako moralni povinnost. Je tfeba jim
vysvétlit, ze pokud na roli pecovatele nejsou pfipraveni, je vhodné vyuzit socialni sluzby. Je to
daleko zodpovédnéjsi, nez aby u pecujiciho doslo k totdlnimu vycerpani. To by negativné
ovlivnilo 1 nemocného. Po pfelozeni do urcitého zafizeni bude o nemocného plné€ postarano
a rodinny pfislusnik bude mit dostatek energie, diky kterému budou moct spole¢né travit o to

kvalitngjsi ¢as (Ehrenfreuchter, 2014).

2.3.1.1 Uprava domacnosti

Domov je pro osoby s Alzheimerovou nemoci jakymsi zachytnym bodem. Piedstavuje
pro né pocit jistoty, bezpecnosti, jelikoz sviij prostor tak diveérné znaji. I kdyz se zdravotni stav
nemocného zhorSuje, praveé stary znamy domov se muze stat velkou utéchou. Malé detaily,
obrazky, oblibené misto, nabytek, mohou podvédomé pifipominat urcité situace, vzpominky.
Mohou mu p¥ipominat kym vlastné byl a je (Cechové, Fendrych Mazancova, Markova a kol.,

2019).

Avsak 1 dosud znamé a divérné misto se miZze zmenit na prostiedi, které je pro ngj
matouci a nepochopitelné kvili zhorSujici se orientaci, paméti a schopnosti ucit se novym
vécem. Najednou nemusi rozeznat, které dvefe vedou kam nebo zapomene, k ¢emu jsou a jak
se pouzivaji urCité predméty. Také schody, nebo urcité vzory na podlaze mlze vnimat jako
urcitou prekazku a mize mit strach takové misto piejit nebo na néj vilbec vstoupit. Tyto, pro
nas detaily, mizou osobé s Alzheimerovou nemoci znemoznit svobodny a volny pohyb po
svém domové. Hlavné v pozdni fazi Alzheimerovy nemoci miZe takto matouci prostor zpiisobit
1 rizikové a nebezpecné situace. Je tedy potieba domdci prostiedi nemocného upravit tak, aby
pro n&j bylo srozumitelné, ale i bezpeéné (Cechova, Fendrych Mazancova, Markova a kol.,

2019).
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Zakladem zmény prostiedi je, Zze zmény by mély byt co nejméné radikéalni
a rozsahlé. Nemeélo by se stat, ze ihned na zacatku nemoci rodinni pfisluSnici pozméni cely
domov, ze ho jejich blizky absolutné nepozna. Je vhodnéjsi, kdyz se zmény provadi postupné,
kdyz rodina opravdu vidi, Ze jsou potieba (Cechova, Fendrych Mazancova, Markova a kol.,

2019).

Domaci prostiedi zahrnuje tzv. sedm kritickych okruhii, na které by mél brat pecujici
zietel. Jedna se o volnost priichozich cest po domové, stabilni nabytek, pfijatelné osvétlent,
dostupnost véci denni potieby, rovné podlahy, udrzované a v dobrém stavu vybaveni. Spada
sem také péce o nohy vcetné spravné obuvi, ktera podporuje bezpecnou chiizi (Martinkova,

Botikova, 2010).

Ptesto, Zze se doporucuje provadét zmény v domdcnosti postupné a v malé mifte, pro
kuchyni a koupelnu to mnohdy tak neplati, jelikoz tyto dvé mistnosti ptredstavuji vétsi riziko
potenciondlniho vzniku nebezpeci, nez ty ostatni. V kuchyni se doporucuje nainstalovat
detektor koufe nebo nastaveni maximalni teploty vody. Do koupelny je potieba umistit
protiskluzové podlozky, poptipad€ uchytna madla nebo sedatko. Pokud je v koupelné vana, je
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(Cechova, Fendrych Mazancova, Markova a kol., 2019).

Po celém byté je tfeba zajistit odemykéni dveti z obou stran a pofizeni nahradnich klici.
Nemocni by neméli mit pfistup k chemikaliim, ¢isticim prostfedkiim nebo 1ékiim. To samé plati
1 o ostrych pfedmétech. V nékterych piipadech je vhodné odstranit 1 zrcadla, ve kterych se
nemocny nepoznava a svilj odraz zaméfuje s cizi osobou (Cechova, Fendrych Mazancova,

Markova a kol., 2019).

Zména prostiedi je velmi individualni. MiZe se stat, Ze po celou dobu péce o nemocného
nebude potieba cokoliv ménit a nemocny bude ve svém prostiedi i tak spokojeny a v bezpeci.
Kdyz tomu tak neni, stoji za to vyzkouset riizné malé i velké zmény. Nejdiilezitéjsi je, aby se
nemocny ve svém domov¢ citil pfijemné. Tim se omezi nebo uplné eliminuji vyrazné zmény
nélad, agresivita nebo pokusy odejit z domu (Cechova, Fendrych Mazancova, Markova a kol.,

2019).
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2.3.2 Respitni péce

Respitni péce je k dispozici rodinam, kteti se o své blizké staraji doma (Zvétova, 2017).
Je to tzv. odlehCovaci sluzba, poskytovéana zpravidla ve vSedni dny na nékolik hodin (Hauke
a kolektiv, 2017). Touto formou pomoci se pecujicim alespon na ptrechodnou dobu poskytne
volny ¢as, ktery mizou vyuzit k vycestovani, zatizeni si neodkladnych véci, nebo jednoduse,
kdyz se citi unaveni a potiebuji si odpocinout. (Zvétrova, 2017). Odlehcovaci sluzba je
zfizovana socialnimi zafizenimi nebo v domacnosti nemocného, kam pracovnik dojizdi.
Pracovnik pfevezme péci o nemocného v oblastech hygieny, stravovani. Ptipravi i poda 1€ky.

Vétsinou vSak nezajist'uje zdravotnickou péci, jako napft. prevazy ran (Hauke a kolektiv, 2017).

2.3.3 Pecovatelska sluzba

Velmi vyuzivanou sluzbou je pecovatelska péce, kterd je poskytovana bud’ v domech
s peCovatelskou sluzbou (DPS) nebo v rdmci terénni sluzby, v domacim prostfedi nemocného,
kam denné dojizdi socidlni pracovnik. Je pro osoby, ktefi uz vzhledem k véku nebo onemocnéni
nemohou zistat sami a starat se naplno jak o sebe, tak o domacnost. V ptipad¢ Alzheimerovy
nemoci nebo jiné demence je pecovatelskd sluzba spiSe pro nemocné v ¢asné fazi nemoci.
V pecovatelskych domech jsou klienti ubytovani v malych bytech. Vyhodou je, Ze nemocny
ma své soukromi, ale zaroven je v neustalém socidlnim kontaktu. Za nimi kazdy den dochazi
pecCovatel, ktery mu pomaha s béZznymi dennimi potfebami a ¢innostmi. Pfiveze mu obéd,
nakoupi mu, pomize s uklidem domécnosti. Tyto stejné sluzby poskytuji i v terénni péci, kdyz
za nemocnymi dojizdi do jejich domovil. Nékteré pecovatelské sluzby nabizeji navic naptiklad

zajiSténi pedikury nebo kadetnickych sluzeb (Hauke a kolektiv, 2017).

2.3.4 Tisnova péce

Tistiova péce se fadi do socidlnich sluzeb, které jsou poskytovany terénné, v ptipadé
potieby klienta. Tato sluzba je urena pro osoby, ktefi Ziji v domacnosti sami, avSak trpi
n¢jakou nemoci a je u nich riziko zhorSeni zdravotniho stavu. Klientovi je poskytnuto nouzové
tlacitko, které byva vétSinou ve form¢e piivésku na krk nebo naramku. V ptipadé padu,
nevolnosti nebo pocitu ohroZeni stiskne nouzové tlacitko, kterym si ptfivola pracovnika, ktery
za klientem okamzité ptijede. Velkou vyhodou tlacitka je, Ze dokaze snimat pohyb klienta.
Tudiz v ptipadech, kdy klient neni schopen tlacitko stisknout, at’ uz z diivodu poranéni nebo
bezvédomi, tlacitko je schopno dispecinku samo odeslat tidaje, Ze u klienta po né¢jakou dobu
nezaznamenalo aktivitu. Dispe€ink preventivné vysle pracovnika, ktery klienta zkontroluje

(Hauke a kolektiv, 2017). V dne$ni dob& nékteti poskytovatelé pracuji nejen s nouzovym
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tlacitkem, ale také se systémovym telefonnim pfistrojem a tidici jednotkou, které umozni jesté
lepsi komunikaci mezi klientem a dispe¢inkem (Zivot Hradec Kralové, o.p.s.,

www.zivothk.cz/tisnova-pece). Dal§im vyznamnym benefitem tisiové péce je, ze sluzba je

dostupna 24 hodin denn¢ a klientovi zajistuje pocit bezpeci a psychickou oporu. Tisiiova péce
vSak neni pfiliS§ vhodnd pro osoby s Alzheimerovou nemoci. Clovék s demenci nemusi
porozumét spravnému pouziti nouzového tlacitka a jeho funkénost tak miize nechténé zneuzivat

(Hauke a kolektiv, 2017).

2.3.5 Denni stacionaie

Denni stacionat se fadi mezi ambulantni socidlni sluzbu, kterd umoziuje nemocnym
a jejich rodindm pomoc pti zvladani kazdodenni péce. Tuto sluzbu vyuzivaji pfedevsim rodiny,
které se chtéji o svého blizkého postarat, ale zarovei si nemohou dovolit opustit své zaméstnani.
Do stacionate tak dochazeji klienti zpravidla ve v§edni dny po dobu, kdy je jejich blizky v praci

(Ceska alzheimerovska spole¢nost, www.alzheimer.cz). Je jim zajisténa strava, moznost osobni

hygieny a velkou vyhodou je, Ze nemocny zméni prostiedi a dostavd se mu novych socidlnich

kontaktti (Hauke a kolektiv, 2017).

2.3.6 Tydenni stacionare

Tydenni stacionaf je pobytova sluzba poskytovana ve vSedni dny, kdy je nemocny
ubytovan v zafizeni. Tam je mu poskytovana 24hodinova péce a na vikendy a svatky se vraci
domi, ke své rodiné (Hauke a kolektiv, 2017). Sluzba mé obrovské vyhody jak pro nemocného,
tak pro jeho blizké. O nemocného je plné€ postarano, je v ptijemném prostiedi, kde aktivné travi
¢as a neni socidlné€ izolovan. Pro rodinu to ma ten benefit, Ze stale o blizkého mohou pecovat,
ale zaroven nemusi opoustét zamé&stnani a nehrozi u nich psychické nebo fyzické vycerpani

z neustalé péce (Ceska alzheimerovska spole¢nost, www.alzheimer.cz).

2.3.7 Domovy pro seniory

Dalsi velmi ¢asto vyuzivanou socialni sluzbou je domov pro seniory, kde poskytuji
plnou péci osobam, kterym jejich zdravotni stav nebo vek nedovoluje se o sebe a domécnost
nadale starat. Domov pro seniory je pobytové zafizeni, zajiStujici péci v oblastech stravovani,
hygieny, péci o osobni a lozni pradlo. Na rozdil od domovi s pecovatelskou sluzbou je zde
poskytovana také zdravotni péce (Hauke a kolektiv, 2017). Cilem domov1 pro seniory je mimo
jiné aktivizace a socializace. Klientim se denné¢ vénuji ergoterapeuti, ktefi si pro né pfipravuji
rizné jak zajmové, tak terapeutické Ginnosti. Casto také podnikaji vylety mimo zafizeni,

kterych se klienti v ptipadé¢ zajmu mohou zucastnit. Domov pro seniory ma klientim plné
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nahradit domov a zajistit distojné a klidné starnuti (Ceska alzheimerovska spoleénost,

www.alzheimer.cz).

Vétsina domovil pro seniory vSak nepfijimaji do péfe osoby s jakymkoliv typem

demence (Hauke a kolektiv, 2017).

2.3.8 Domovy se zvlas§tnim reZimem

Domovy se zvlaStnim rezimem stejné jako domovy pro seniory poskytuji ubytovani
a neustalou péci v oblastech sebepéce. Domovy se zvlastnim rezimem vSak s rozdilem, Ze jsou
zde umisténi osoby s duSevnimi onemocnénimi, riiznymi typy demenci vcetné¢ Alzheimerovy
nemoci nebo osoby zavisli na navykovych latkach (Ceska alzheimerovska spolecnost,

www.alzheimer.cz). Vzhledem k povaze onemocnéni se u klienti objevuji poruchy chovani,

které se mohou vystupniovat ku piikladu v agresi a jak personal, tak zafizeni na tyto
nestandardni situace musi byt pfipraveni. Takzvany zvlastni reZim se vyznacuje i tim, Ze je
zafizeni uzamknuté véetné vSech oken. Klienti maji sice volny pfistup po zatizeni, ale nemtzou
manipulovat s okny nebo odejit ze zatizeni. To vSe je z diivodu hroziciho rizika vzniku urazi
autéka klientl ze zafizeni V domovech se zvlastnim rezimem je i moznost pouZziti omezovacich
prostfedkt. Ty by vSak mély byt pouzity pouze v mimotadné vaznych ptipadech a mély by byt
redukovany na bezpe¢né minimum (Ondriasova, 2007). Stejn€ jako v domove pro seniory je
zde bran zfetel na zabranéni socialni osamélosti, zajisténi socializace a aktivizace klienta (Santa

et al., 2007).

2.4 Financni zatéz

Nejenom, Ze s postupujici Alzheimerovou nemoci neni postizeny schopen nadale
nakladat s financemi, a tak vSechny povinnosti s poplatky ptfevezmou rodinni piislusnici
(Lange, 2017). Také nasledné potiebna péce a zdravotni pomucky, ktery nemocny postupem
¢asu potiebuje, mizou byt pro rodinu nemocného ndkladna. Socialni sluzby jsou vSechny
zpoplatnéné. Rodiny by tak v rané f4zi nemoci mély shromazdit veSkeré informace a v€asné
naplanovat financni budoucnost (Mace, Rabins, 2018). Nastésti rodiny mohou zadat stat

o podporu (Cechova, Fendrych Mazancova, Markova a kol., 2019).

Nejcastéji rodiny zadaji o prispévek na péci. Ten se vyplaci nemocnym, kteti

nasledkem onemocnéni nejsou schopni o sebe peovat a podminkou je prokazani Spatného
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zdravotniho stavu. Pfispévek je vypldcen mésicné piimo nemocnému, nikoli pecujicimu
(Cechova, Fendrych Mazancova, Markova a kol., 2019). Hodnota pftispévku se 1isi stupném

zavislosti.

- 880 K¢ — I stupen — lehka zavislost

- 4400 K¢ — 1. stupen — stredné tézka zavislost
- 12800 K¢ — Ill. stupen — tezka zavislost

- 19200 K¢ —1V. stupen — uplna zavislost

(Ministerstvo prace a socialnich véci, https://www.mpsv.cz/-/prispevek-na-peci).

O vysi ptispévku, tudiz o stupni rozhoduje socialni pracovnik, ktery béhem socialniho

Seteni posuzuje schopnost zvladat bézné denni ukony, kterymi jsou:

mobilita

- orientace

- komunikace

- stravovani

- oblékani a obouvani

- telesna hygiena

- vkon fyziologické potreby
- péce o zdravi

- osobni aktivity

- péce o domacnost

(Ministerstvo prace a socialnich véci, https://www.mpsv.cz/-/prispevek-na-peci).

Dalsi podporou je pFispévek na mobilitu. Cini 550 K& mé&siéné a podminkou pro jeho
vyplaceni je, Ze se Zadatel opakovan¢ dopravuje za uhradu, nejsou mu poskytovany pobytové
socialni sluzby a je drzitelem priikazu osoby se zdravotnim postiZenim (Ministerstvo prace

a socialnich véci, https:// www.mpsv.cz/-/prispevek-na-mobilitu).
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Ten ma tfi stupné:

- TP —tézké postizeni
- ZTP — zvlast’ tézké postizeni

- ZTP/P — zvlast té€zké postizeni s pritvodcem

Priikaz umoziiuje nemocnému cCerpat vyhody, které se lisi od ziskaného stupné (Cechova,

Fendrych Mazancové, Markova a kol., 2019).

Prispévek na zvlastni pomiicku je velmi napomocny. SlouZzi k pofizeni ur€ité socialni
pomtcky, kterou nemocny kvili svému zdravotnimu stavu potiebuje. NejCastéji zadatelé
starajici se 0 osobu s Alzheimerovou nemoci zadaji o ptispévky na stavebni Upravy (napf.
pfestavba koupelny), automobil, nijezdové rampy nebo schodistovou sedacku (Cechova,

Fendrych Mazancova, Markova a kol., 2019).

Na finan¢ni naro¢nost péce o osobu s Alzheimerovou nemoci se Casto zapomina,
prestoze je to velmi dilezity faktor. PeCujici by méli zav€asu pozadat o podporu statu.
Ptispévky jim mohou alesponi z&asti usnadnit nelehkou zivotni situaci (Cechova, Fendrych

Mazancova, Markova a kol., 2019).

3 Teorie rodinné dynamiky z hlediska proZivani nemoci

3.1 Rodinna dynamika

Rodina se postupem Casu neustale méni. Jak uz skladbou ¢lent, tak funkei, kterou rodina
plni. Pfi¢inou jsou zmény, které ptichazeji jak z ptimo rodinného prostiedi, tak z vnéjsiho okoli.
Pojem rodinna dynamika oznacuje vSechny tyto zmény a nasledny vyvoj. Zmény mohou byt
jak pozitivni (napf. narozeni nového ¢lena rodiny), tak samoziejmé negativni. Pozitivni zmény
byvaji mnohdy ocfekavané, piredvidatelné a rodina se tak s nimi vyrovnava bezproblémove,
pfirozené. Zatimco negativni zmény, byvaji pro ¢leny rodiny velmi krizové a téZce se s nimi
smifuji. Casto to jsou nahla umrti nebo diagnostika vazného onemocnéni. Kazd4 rodina si
projde Casem vyvojovou krizi, se kterou se musi vypotradat, nikde to neni bezproblémové

(Plafiava, 2000).
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3.2 Zvladani zmén a Kkrizovych situaci v rodiné

Krize jsou nevyhnutelnou soucasti zivota kazdého jedince i skupiny. Je dulezité tyto
krize neignorovat, ale naopak jim Celit. Krize je reakce na zivotni zkusSenost, ktera je pro jedince
nebo skupiny novéa, Casto stresujici a ohrozuje tak jejich psychickou i fyzickou stabilitu
(Roberts, 2005). Tim, Ze je situace neznamd, vyzaduje vytvoreni novych strategii pro jeji
vyfeseni (Spatenkova, 2004). Casto takovymi krizemi jsou zmény uvnit rodiny — v4Zna nemoc,
umrti, nebo 1 velkéa skoda na majetku, které ne¢ekané¢ zabranuji rodiné plnit jeji funkci a nadale
se vyvijet (Plafiava, 2000). Casto piekonani takové krize znamena pro jedince pomyslny

meznik v zivoté (Roberts, 2005).

I kdyz se krize, se kterou se rodinni pfislusnici potykaji, zda jako nevyfteSitelna,
znicujict, je potieba si uvédomit, Ze je rodina dynamickym systémem (Satir, 1994). Vzdy je tu
moznost situaci vytesit. Pomoci tomu muze rodinna terapie, ptedevsim je vhodna systemicka
rodinnd terapie. Ta se soustiedi na rodinu jako na uzavieny systém, vnima vztahy mezi ¢leny
rodiny. Cilem systemické rodinné terapie je porozumét a zvladnout rodinné situace a podpofit

dalsi vyvoj rodiny (Satir, 2007).
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Empiricka ¢ast

4 Vyzkum
Vyzkum probihal od tinora do kvétna roku 2022 v Kralovehradeckém kraji.

4.1 Cile vyzkumu
Cilem vyzkumu bylo ziskat informace o prozivani situace a s tim spojenych potiebach
rodinnych pfislusnikti osob s Alzheimerovou nemoci. Na co zacilit pé¢i predevsim, a jak

popiipad¢ zlepsit komunikaci s rodinnymi ptislusniky.

4.2 Kategorie vyzkumnych otazek
1) Prozivani obdobi zac¢atku nemoci u rodinného piislusnika.
a. “Kdyz jste si vsimli prvnich priznakii Alzheimerovy nemoci, co vds jako prvni
napadlo? Pripoustéli jste si, Ze by se mohlo jednat prave o tuto diagnozu? “
b. ,Kdyz lékar diagnozu potvrdil, informoval Vas o Alzheimerové nemoci?
Nebo jste si informace museli dohleddvat u jinych zdrojii? — popripadeé jakych “
c. ,,Kdo byl tim, co Vam nabidl pomoc? Byl to lékar, socidlni pracovnik, nebo
napr. znamy, ktery ma s touto situaci zkusenosti? *

d. ,,Obeznamil Vas nékdo o moznostech péce?

2) Ptiprava rodiny (jejich o¢ekavani versus realita) na umisténi rodinného piislusnika do
specializovaného zafizeni.
a. ,,Kde jste dozvedéli o moznosti umisténi (¢len rodiny) v tomto zarizeni? *
b. ,,Jak dlouho trvalo, nez Vas (clen rodiny) nastoupil do tohoto zarizeni? “

,,Jaké byly Vase uvahy, v cem to miize pomoci, Vase ocekavani? *

o

d. , Ajakvypadala realita?“

3) Jakrodina proziva nasledné obdobi po umisténi rodinného piislusnika v daném zatizeni.
a. ,,Co kvalita péce v zarizeni? Hodnotite ji jako vysokou nebo naopak ne moc

dobrou? “
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b. ,, Vnimate zmeény u (¢len rodiny) poté, co byl v zarizeni umistény? Jaké to jsou?
,,Jak vnimate farmakologickou léecbu? “

d. ,Jenéco, co byste si pral, aby se v zarizeni délalo jinak? Co by se mélo zmenit? “

4) Jak Alzheimerova nemoc celkové ovlivnila rodinu.
a. ,Jak moc Alzheimerova nemoc ovlivnila vztahy ve Vasi rodine?

A ovlivnila je spis pozitivne nebo negativne?

YV

a. ,,Jaky moment hodnotite, Ze byl pro vas nejtezsi? (Vyslovena diagnoza, zhorseni

“

stavu, vas blizky vas nepoznavd, ...?)

4.3 Metodika vyzkumu

Pro empirickou ¢ést byla zvolena kvalitativni metoda vyzkumu. Data byla ziskana
pomoci semistrukturovaného rozhovoru, kdy byly respondentiim pokladany vyzkumné otazky,
rozdélené do kategorii. Ziskané odpovédi byly nahrdny na diktafon, doslovné piepsany

a nésledné zpracovany diky kombinaci obsahové analyzy a otevien¢ho kodovani.

4.3.1 Obsahova analyza
Obsahovéa analyza slouzi k zachyceni podstatnych informaci ztextu. Zaméfuje se
napiiklad na opakované slova, fraze. Jejich existence a frekvence je pak nadédle zkoumana

(Dvorakova, 2010).

4.3.2 Oteviené kddovani

Oteviené kodovani je jedna z ¢asti analyzy. PovaZuje se za tu prvotni, jelikoZ pfi ni
dochézi k peclivému prostudovani, prozkoumavani, rozebirani a porovnavani ziskanych udajt
a nasledné rozfazeni do kategorii a subkategorii. Diky tomuto procesu dochédzi k novym

objeviim (Kutnohorska, 2009).

4.3.3 Vyzkumna skupina
Vyzkumnou skupinu tvofili rodinni ptislusnici osob, kteii trpi Alzheimerovou nemoci

a jsou umisténi v socidlnim zafizeni. Dohromady bylo uskute¢nénych pét rozhovord, tfi
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szenami a dva smuzi. Zamérné byli vybrani rodinni

a pfibuzenského vztahu.

Tabulka €. 1 — Prehled respondentii

pfislusnici rozdilného vé&ku

Pseudonym Pohlavi Vék Rodinny vztah
Dana zena 55 snacha
Jifina zena 70 manzelka

Dagmar zena 55 dcera
Tibor muz 60 syn
Michal muz 20 vnuk

4.4 Vysledky

(Zdroj: vlastni zpracovdani)

Udaje ziskané z uskute¢nénych rozhovort byly prozkoumany pomoci obsahové analyzy

a otevienym kédovanim byly roziazeny do kategorii a subkategorii. Jejich ptehled je znazornén

v tabulce ¢. 2.
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Tabulka €. 2 - Kategorie

Cislo Kategorie Subkategorie
Prozivani prvnich piiznaki
Sd¢leni diagndzy a podani
1 | Prozivani obdobi za¢4tku nemoci . . .
informaci o nemoci
Nabidka/poskytnuti pomoci
Informace o zatizeni
Ptiprava rodiny na umisténi ¢lena rodiny do Cekaci doba
2
zafizeni Ocekavani
Realita
Hodnoceni kvality péce
_ Zmeény stavu u Clena rodiny
Nésledné obdobi po umisténi ¢lena rodiny do :
3 o Farmakologicka 1écba
zatizeni
Pfani, moznosti zmény péce v
zafizeni
4 | Ovlivnéni rodiny Alzheimerovou nemoci
5 [NejtéZ8i momenty rodinnych piislusnikii

32

(Zdroj: vlastni zpracovani)



Vyhodnoceni otazky ¢. 1

Otazka znéla: “Kdyz jste si v§imli prvnich priznakii Alzheimerovy nemoci, co vas jako prvni

napadlo? Pripoustéli jste si, Ze by se mohlo jednat prave o tuto diagnozu? *.

Tabulka ¢. 3 — Otazka ¢. 1

Subkategorie Odpovédi

* Nepfipoustéli. Jako Alzheimer, to jsem piesné nevédela.
(Dana)

* To viibec ne. Nepfipoustéla jsem si, Ze by to mohla byt
Popfeni vs. moznost Alzheimerova nemoc. (Jifina)

« Cemu? jsem ja absolutné nevéfila. (Dagmar)

* Ptipoustéli,... (Tibor)

* Nepfislo nam to podezielé. (Michal)

* Nevedél, kam davaji ¢aj a kavu, coz samoziejmée diiv
veédél. (Dana)

» Zapominani (2x) (Jifina, Dagmar)

* Trvala na tom, abychom toho ciziho chlapa vyhodili z
Jak vypadaly prodromy
baraku. A myslela tim samoziejmé dédu, svého manzela.
(Tibor)

* Léky si nebrala nebo zapominala na denni béZny tikony.

(Michal)
* Babicku vydésilo, kdyz ... (Dana)

» Rikala jsem si, Ze to zapominani zkratka k tomu véku
patfi. (Jifina)

* Pamatuji si to jako dnes, kdy za mnou pfisla, Ze bude
Kdo si prodromi v§iml muset jit asi na vySetfeni, Ze ma Alzheimera. (Dagmar)
» Déda pitisel s placem. (Tibor)

* Projevy byly, ale ne tak razantni. Ale my jsme si jesté
tolik nevSimali, nebylo to jesté poznat, Ze je s babickou

néco jinak, Spatné. (Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovani)
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Komentar

Z odpovédi je patrné, ze Ctyii z péti respondentl si absolutné nepiipoustéli, ze by jejich
blizky trpél Alzheimerovou nemoci. Bud’ jim pfiznaky nepfisly podezielé, fikali si, Ze je to
urcité zplsobené vékem, nebo byly skryty za jinymi zdravotnimi problémy. Pouze v jednom
piipadé rodinné ptislusniky napadlo, Ze by se mohlo jednat o Alzheimerovu nemoc, a to z toho

divodu, ze ¢len rodiny nepoznaval svého partnera, povazoval ho za cizi osobu a zacal se chovat

hrubé.

Zpétn¢ si rodinni pfislusnici vzpominaji, ze prodromy se projevily zapominanim
zakladnich véci, at’ uz tim, ze nevédeli, co se kde nachazi nebo nebyli schopni plnit denni
ukony. V jednom pftipad¢ ¢len rodiny nepozndval svého partnera, zacal mit nutkéni vse Cistit,

uklizet nebo naopak véci nicit.

Prodromt si v§imli partnefi, ktefi s nemocnym zili ve spole¢né domécnosti (4x). Jedna
respondentka uvedla, Ze za ni matka sama pfisla s tim, Ze musi jit na vySetieni, Ze si je jista, Ze

ma Alzheimerovu nemoc.

34



Vyhodnoceni otazky ¢. 2

Otazka znéla: ,, Kdyz lékar diagnozu potvrdil, informoval Vas o Alzheimerové nemoci? Nebo

Jste si informace museli dohledavat u jinych zdrojii? — popripadeé jakych*.

Tabulka ¢. 4 — otazka €. 2

Subkategorie

Odpovédi

Informace o nemoci od

lékate

* Nikdo nas neinformoval, s nikym jsme to neprobirali.
(Dana)

* No, moc nas neinformoval. (Jifina)

* Lékar nas nijak zvlast’ neinformoval. (Dagmar)

 Lékar nas o vSem informoval, i o 1écich, které hned
nasadili. Doktor mi ukézal i snimek z CT. (Tibor)

* Ja jsem u toho pfimo nebyl, to moji rodice, ale myslim,

ze je informoval. (Michal)

Zdroje informaci o nemoci

* Takze my jsme tu nemoc pochopili vlastné postupem casu,
kdyZ jsme vidéli ten ménici se stav dédecka. (Dana)

* Tu nemoc jsem pozndvala postupem casu, kdy se
objevovaly dalsi a dalsi pfiznaky. A néco jsem se docetla

1 na internetu. (Jifina)

* Ja jsem specialni pedagog, takze o Alzheimerové nemoci
vim ze $koly, kde jsme se o riznych typech demence ucili.
(Dagmar)

* Jsem si piecetl plakat, o Alzheimerovy nemoci, jak se to
projevuje. (Tibor)

» Urcité jsme si museli hodné zjiSt'ovat sami, na internetu,

od zndmych rodic¢ii. (Michal)

Komentar

(Zdroj: vlastni zpracovani)

Dle odpovédi se u tfech respondentt stalo, Ze nebyli Iékafem o Alzheimerové nemoci

jako takové, informovani. Museli si tak informace zjistit u jiného zdroje. V jednom piipad¢ je

informoval pfedevSim o tom, Ze by si méli zajistit néjaké zatizeni, kam by mohli svého blizkého
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umistit, o diagndze je vSak nepoucil. Jeden respondent nebyl pfitomen u vysloveni diagnézy,
a tak se pouze domniva, ze jeho ptibuzni byli od Iékafe edukovani. Dal§i ma pozitivni
zkusenost, jelikoz ho 1ékat se v§Sim obeznamil a dokonce mu ukazal vysledky z CT mozku

a vysvétlil naslednou nasazenou lIécbu.

VSsichni respondenti uvedli, ze si informace o Alzheimerové nemoci zjistovali nadale
u jinych zdrojh, bez rozdilu, jestli byli od I¢kate informovani nebo nikoliv. NejcastéjSim
zdrojem informaci byl internet (3x) nebo odborny plakat. Jedna respondentka uvedla, ze nemoc
zna, ucila se o ni na vysoké Skole, avSak jeji maminka, které byla nemoc diagnostikovana, si
v rané fazi, kdy si v§e uvédomovala, sama o nemoci ¢etla na internetu. Ve dvou piipadech se
stalo, ze trvalo del8i dobu, nez byla diagn6za Alzheimerovy nemoci vyslovena, a tak nemoc

pochopily postupem casu, kdy se objevovaly dalsi a dalsi ptiznaky.

Vyhodnoceni otazky €. 3

Otéazka znéla: ,, Kdo byl tim, co Vam nabidl pomoc? Byl to lékar, socialni pracovnik, nebo napr-

znamy, ktery ma s touto situaci zkuSenosti? “.

Tabulka ¢. 5 — otazka €. 3

Subkategorie Odpovédi

* Byli to moji zndmi, kamaradi, kamaradky ve zdravotnictvi
pracujici. (Dana)

* Lékat nam poradil zafizeni, kam manzela umistit. Déti mi také
pomahaly. (Jifina)

Kdo nabidl pomoc * Ja na to byla sama. (Dagmar)

* V nemocnici za nami vlastné hned pfisli, Ze je tady socialni
pracovnice. (Tibor)

* Pani doktorka pomohla. K babic¢ce jezdila Charita - doméci péce.

(Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovani)
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Komentar

Pomoc rodinnym pfisluSnikim nabidl ve dvou piipadech 1ékat a bylo to v ramci
moznosti péce. Pani Jifinu lékai obeznamil s dostupnymi socidlnimi zafizeni, kam muze
v pripad¢ potieby manzela umistit. Poméhaly ji také déti, avSak jak sama Jifina podotkla, déti
s ni nebydli, takze je to i tak tézké. Rodin€ pana Michala 1¢karka nabidla moZznost doméci péce,
kterou nakonec vyuzivali, dokud to bylo mozné. Déle bylo zodpovézeno, ze jeden respondent
byl odkazan na socidlni pracovnici oblastni nemocnice a druhy se obratil na své znamé. Pani
Dagmar se slzami v ocich odpovédéla, ze na vSe byla sama, nikdo ji nepomohl. Avsak ptiznava,
ze si o pomoc ani neiekla. Méla pocit, ze kdyz je povolanim specidlni pedagog, ze je jeji

povinnosti se 0 vSe postarat sama.

Vyhodnoceni otazky ¢. 4

Otéazka znéla: ,, Kde jste dozvédeli o moznosti umisténi (¢len rodiny) v tomto zarizeni? “.

Tabulka ¢. 6 — otazka ¢. 4

Subkategorie Odpovédi

« J& toto zatizeni znala z mych cest na hory. Ale
doporuceno mi bylo Iékafem i tou zndmou. (Dana)

* Od l¢kare. (Jifina)

Kde se dozvédéli o umisténi * Ja tu bydlim, takze jsem samoziejmé o tomto zafizeni
veédéla. (Dagmar)

* V nemocnici a pak od svého znamého. (Tibor)

* Rodice nasli toto zafizeni pfes znamé. (Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovani)

Komentar

Na dotaz, kde se o zatizeni, do kterého respondenti své blizké umistili, dozvéd¢li, bylo
ttikrat odpovézeno, zZe od Iékare a trikrat, Zze jim zafizeni doporucili zndmi. Dvé respondentky

znaly zafizeni uz dtive, diky bydlisti nebo ze svych cest po okoli, kde se zafizeni nachazi.
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Vyhodnoceni otazky €. 5

Otazka znéla: ,, Jak dlouho trvalo, nez Vas (¢len rodiny) nastoupil do tohoto zarizeni? .

Tabulka ¢. 7 — otazka €. 5

Subkategorie Odpovédi

* Okolo mésice. (Dana)

* Do téch ctrnécti dni byl zde umistén. (Jifina)
Cekaci doba * Do tydne to bylo vyfizené. (Dagmar)

* Do par dnt. (Tibor)

* Tak do mésice. (Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovdani)

Komentar

Dle odpovédi je ziejmé, Ze Cekaci doba pfijeti ¢lena rodiny do socidlniho zafizeni
netrvala dlouho. Ctyfi z péti otizanych uvedli, Ze jejich blizky byl do zafizeni umistén do
meésice. Nékteri respondenti se domnivaji, ze to bylo rychlé z diivodu volnych luzek kvili
pandemii covid-19. Pouze jeden respondent odpovedél, Ze ¢ekaci doba u nich trvala vice nez

mésic, avsak stale to hodnoti jako velké §tésti. Nema tak pocit, Ze by ¢ekaci doba byla dlouha.
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Vyhodnoceni otazky ¢. 6

Otazka znéla: ,, Jaké byly Vase uvahy, v cem to miize pomoci, Vase ocekavani? “.

Tabulka ¢. 8 — otazka €. 6

Subkategorie Odpovédi

« Ze uz bude tam, kam ,,patii®, Ze tady budou védét, jak s nim
zachazet, jak o néj peCovat, ze bude dostavat I€ky, Ze o néj
bude i v rdmci rehabilitaci postarano. (Dana)

Ohledné ¢lena rodiny « Ze bude pod zdravotnim dohledem. (Jitina)

* 24hodinova péce (Dagmar)

* Odborna péce. (Tibor)

« Nepietrzita péée. Ze bude pod kontrolou. (Michal)

« Oéekavala tu pomoc pro mé. Ze uz na to nebudu sama.
Ohledné¢ rodinného (Jifina)
prislusnika * To, ze za ni budu moct kdykoliv pfijit. (Dagmar)

* Ze se nam doma s manzelkou ulevi. (Tibor)

(Zdroj: vlastni zpracovani)

Komentar

Dalsi vyzkumna otazka se tykala ocekavani rodinnych pfislusniki v rdmei umisténi
svého blizkého do socidlniho zatfizeni. V jedné subkategorii odpovédi je zfejmé, ze odpovedi
mifili na o¢ekavani ohledné ¢lena rodiny, kdeZto v druhé subkategorii bylo mysleno na samotné

rodinné ptislusniky.

VSech pét respondentil, rodinnych piislusniki, chtélo pro své blizké prakticky to stejné.

Aby jim bylo dostavano nepfietrzité péce, kterou kviili Alzheimerove nemoci potiebuyji.

Tti respondenti méli ocekdvani nejenom, ze to pomulze jejich blizkému, ale Ze to
pomiize jim samotnym. Nebudou na tuto nelehkou situaci sami a ulevi se jim. Pani Dagmar
také zminila, Ze 1 pfes umisténi maminky v zatizeni bude moct kdykoliv pfijit a travit s ni

spoustu ¢asu, coz je pro ni velmi dilezité.
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Vyhodnoceni otazky ¢. 7

Otazka zné€la: ,, 4 jak vypadala realita? “.

Tabulka ¢. 9 — otazka ¢. 7

Subkategorie

Odpovédi

Obecné zhodnoceni naplnénych

ocCekavani

* Od zacatku jsem naprosto spokojena. (Dana)

* Nesetkala jsem se s Zadnou negativitou. (Jifina)

* S péci o maminku jsem moc spokojend. (Dagmar)
* Realita byla podle o¢ekavani. (Tibor)

* Oc¢ekavani se splnila. (Michal)

Specifikace naplnénych ocekdvani

* Potkavam se zde pravideln¢ se sestfickami,
pecovatelkami, dalSim personalem. Vidim, jak je
vzdy upraveny a v potadku. (Dana)

» Méla jsem velké obavy, ale personal mi dodaval
nadégji. Vidéla jsem, Ze je o néj postarano, je v Cistote.
(Jifina)

* Personal tady znam, vzdycky jsem od nich
dostatecné informovana. Mizu také ptijit kdykoliv
na navstévu, vzit si ji ven nebo 1 domu. (Dagmar)

* Personal to nema s maminkou lehky, ale skvéle

to zvladaji a o maminku je postarano. (Tibor)

* Pomohlo to celé rodin€ v ramci psychické pohody.

(Michal)

Komentar

(Zdroj: vlastni zpracovani)

Dle odpovédi vyplyva, Ze realita odpovidala oekavani rodinnych piislusnikt. Zadny

z respondentil nezminil, Ze by jeho ocekavani nebyla naplnéna. Vice to specifikuji tim, ze

zminuji, jak je jejich blizky v potadku a je o n¢j plné€ postarano. Dva respondenti mluvili o tom,

jak zde probiha spoluprace mezi rodinnymi pfislusniky a zdravotnim/oSetfujicim personalem.

Pochvaluji si, jak mezi nimi funguje komunikace. Pan Michal zhodnotil néslednou realitu

predevsim faktem, jak moc to pomohlo jeho celé rodin€ v ramci psychické pohody. Jeho cela
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rodina se totiz starala o babicku, ¢lena rodiny trpici Alzheimerovou nemoci, dokud to jen §lo

a péce byla pro vSechny velmi naro¢na a stresujici.

Vyhodnoceni otazky ¢. 8

Otazka znéla: ,, Co kvalita péce v zarizeni? Hodnotite ji jako vysokou nebo naopak ne moc

dobrou? “.

Tabulka ¢. 10 — otazka ¢. 8

Subkategorie

Odpovédi

Obecné hodnoceni

* Hodnotim ji jako vysokou. (Dana)

* Hodnotim ji urcité jako dobrou. (Jifina)

* Kvalitu péce hodnotim jako dobrou. (Dagmar)
* S péci jsem spokojeny. (Tibor)

* Hodnotim ji jako vysokou. (Michal)

Specifické hodnoceni

* V ramci problémi, kdyz se naptiklad zhorsil, ihned jsme
byli informovéni, mohli jsme tu s nim byt. Kdyz byly
problémy spojené s posledni dobou, vzdycky jsme se
domluvili. (Dana)

* Vidim, Ze je vzdy v Cistoté, prebalend, najedend. (Dagmar)
* Jsem rada, ze je tu umisténa, protoze ja i kdybych chtéla,
tak bych se o ni nezvladla postarat. (Dagmar)

* I s jinymi rodinami jsme se shodli, Ze tohle je pro nas jedina

Sance. (Tibor)

Komentar

(Zdroj: vlastni zpracovani)

VSsichni respondenti hodnoti péci v zafizeni z obecného hlediska pozitivn€. Pani Dana

si pochvaluje informovanost od persondlu ohledné zmén a aktualniho stavu jejiho blizkého.

Také zmifiyje, jak je vdécna, Ze se s personalem vzdy mohla na vS§em domluvit. Dva respondenti

hodnoti péci jako dobrou, jsou spokojeni s péci a jsou radi, ze sem své blizké umistili. Sami

pfiznavaji, Ze sami by se o n€ sami postarat nedokazali.
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Vyhodnoceni otazky ¢. 9

Otazka znéla: ,, Vnimate zmeény u (clen rodiny) poté, co byl v zarizeni umisteny? Jaké to jsou? “.

Tabulka ¢. 11 — otazka €. 9

Subkategorie Odpovédi

« Pamatuju si, Ze se mu tady libilo. Ze v§ude chodil, Ggastnil se
spoleCenskych aktivit. Umisténi sem mu prospé€lo. (Dana)
Pozitivni zmény * Hodné se zménil. Zklidnil se, je to ted’ takovy beranek.
(Jifina)

v

« Je klidngjsi, je vidét, Ze si tu zvykla a je v klidu. (Michal)

* Pfestala chodit a skoncila na mixované strave. (Dagmar)
* Pfesla z normdlni stravy na hrubé mletou a zacala trhat
Negativni zmény veskeré obleceni. VSechno nici. A taky sem pfisla po svych,

coz ted’ je na voziku. (Tibor)

* Obc¢asné zmény nalad. (Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovani)

Komentar

Pozitivni zmény, které u svého blizkého respondenti zpozorovali po umisténi do
socialniho zafizeni, povazuji ve dvou piipadech fakt, Ze se jejich blizky zklidnil. Pfibuzny pani
Dany je v zafizeni uz né€kolik let a nyni je v paliativni pé€i. Vzpomina si vSak, Ze kdyz do
zafizeni nastoupil, rychle si zvykl a libilo se mu tam. Rad byl mezi lidmi a Gcastnil se

spolecenskych aktivit.

Dva respondenti maji stejnou zkuSenost, a to takovou, Ze jejich blizky pfisel do zatizeni
tzv. ,,po svych® a byl schopen konzumovat stravu v normalni form¢. Po néjaké dob¢ v zatizeni
jsou ale umisténi na invalidni vozik a strava je jim poddvana v mixovang, kasovité forme. Pan
Tibor jesté¢ dodava, Ze jeho maminka zacala nicit veskeré obleceni, v€etné lizkového pradla.
Obcas je hruba na personal a odmita 1éky. Jeden respondent si u své babic¢ky v§iml ob¢asnych

zmén nalad.
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Vyhodnoceni otazky ¢. 10

Otazka znéla: ,, Jak vnimate farmakologickou lécbu? “.

Tabulka ¢. 12 — otazka ¢. 10

Subkategorie Odpovédi

* Byla snaha o to, abychom o 1é¢b¢ byli informovani.
(Dana)

* Nejsem obeznamena s jeho 1écbou. Nevim, co bere za
1éky, jak hodné se tlumi. (Jifina)

* Nedokazu posoudit, jak moc to nemoc zpomali nebo jak
Povédomi o lécich, 1écbe vlastné funguji. (Dagmar)

* Vidim snahu sester i Iékatii, neudélat z maminky
»harkomana®. O vSech zménach 1é€by mé informuji.
(Tibor)

* Ja sam jsem ji Iéky dfive chystal, takze o tom mam

povédomi. (Michal)

* Na to, jak dlouho uz nemoc trva, tak stale vidim, jak déda
vnima. Je to bajecné. (Dana)

* Je to potieba. Jemu to neubliZuje a je to pfi této nemoci
potieba. (Jifina)

* Brala jsem to tak, Ze ty 1éky jsou potieba a patii to k tomu.
Nézor (Dagmar)

* Je to vynikajici. Uz doma méla nastavené 1€ky tak, ze v
noci spala a zarovei se nestalo, Ze by pfes den byla
utlumena. (Tibor)

* Beru to jako nedilnou soucast. A u babicky vidim, Ze ji ty

1éky neskodi. (Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovani)

Komentar

O farmakologické 1€€bé maji povédomi tfi z péti respondentli. Dva rodinni pfislusnici

jsou informovani od lékatfe o l1écich, které jejich blizky uziva. Pan Michal zn4a piesnou lécbu
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babicky, jelikoz kdyZ se s rodinou o babicku starali v domacim prostiedi, on byl tim, co ji 1¢ky
chystal a nasledné podaval. Zbyli respondenti nejsou obeznameni s Iéky, 1écbou. Pani Jifina
nevi, co presn¢ jeji manzel uziva a jaky to ma ucinek. Pani Dagmar odpovédé€la, Ze neni

zdravotnik, a tak nevi, jak urCité 1éky funguji a jak moc zastavuji Alzheimerovu nemoc.

VSsichni otazani rodinni piislusnici vnimaji farmakologickou 1é¢bé pozitivné. Berou ji
jako soucast nemoci. Nikdo zrespondentii neuvedl, Ze by jejich blizkym Iéky néjakym
zpisobem ublizovaly nebo zhorSovaly zdravotni stav. Pani Dana dokonce uvedla, ze jeji tchan,
u kterého Alzheimerova nemoc trva nékolik let a stal se kvili ni imobilni osobou v paliativni
péci, ji stale vnima, obCasn¢ komunikuje a ma chut’ k jidlu. A to pfisuzuje pravé spravné

nastavené 1é¢bé.

Vyhodnoceni otazky €. 11

Otazka znéla: ,,Je néco, co byste si pral/a, aby se v zarizeni délalo jinak? Co by se mélo

zmenit? .

Tabulka ¢. 13 — otazka ¢é. 11

Subkategorie Odpovédi

* Za sebe nemohu nic fict. (Dana)

* Chybi mi tu rehabilitace. N€kdo, kdo bude s
manzelem cvicit, chodit s nim. (Jifina)

Ptani, moZnosti zmény * Ja bych si ptala, aby se zménil pfistup vedeni k nam,
rodindm. A aby byli vSichni na stejné lodi. (Dagmar)
* Rehabilitace tu chybi. (Tibor)

* Nic m¢ nenapada. (Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovani)
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Komentar

Na otdzku, zda by si rodinni piislusnici prali néco v zatfizeni zménit, odpovedéli
respondenti ve dvou ptipadech tak, ze jim v zatizeni chybi rehabilitace pro své blizké. Pan Tibor
dokonce uvedl, ze mu bylo slibeno, Ze je v zafizeni fyzioterapeut, ktery se mamince bude
veénovat, nikdy ho vSak nevid€l. Pani Jifina navs§tévuje manzela pravidelné a vzdy s nim chodi
na prochazky. Snazi se s nim 1 cvicit, protoze vi, ze oSetfujici personal na to nema dostatek
¢asu. Byla by tak rada za fyzioterapeuta, ktery by se manzelovi vénoval, protoze ona tam denné
byt nemtize. Dalsi respondentka, pani Dagmar podotkla, ze by byla rada, aby vSichni byli na
stejné lodi. Aby se zménil pfistup vedeni k rodinam. Svéfila se totiz, ze s vedenim zafizeni
nema dobrou zkuSenost. Pouze naznacila, ze se jednalo o nenaplnéné sluzby, které jim byly
pred pfijetim maminky do zafizeni slibeny, mély je ve smlouvé a zaplatily si za né. Kdyz se
zamyslela nad tim, co jesté by se dalo zménit, poznamenala, ze vlastn¢ ani nevi, protoze
v kone¢ném diisledku do ni¢eho nevidi. Chodi sice pravidelné na navstévy, ale ty trvaji zhruba
hodinu. Uz nevi, co se d&je po zbytek dne. Zbyli dva respondenti nemaji navrhy na zménu

v zafizeni.
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Vyhodnoceni otazky ¢. 12

Otazka znéla: ,,Jak moc Alzheimerova nemoc ovlivnila vztahy ve Vasi rodiné? A ovlivnila je

spise pozitivné nebo negativne? .

Tabulka ¢. 14 — otazka ¢. 12

Subkategorie 1. Subkategorie I1. Odpovédi

« Ovlivnila velmi. Clovék se naudil
spoustu véci délat jinak, pomaleji, s
plnym nasazenim. Cela rodina se
zapojila, pomahaji. (Dana)

* Nas s manzelkou urcité stmelila.
(Tibor)

Pozitivné * Hodn¢ nas to semklo. (Michal)
Ovlivnila

* Nemoc ovlivnila nasi rodinu
negativné. Starsi bracha nebyl za
mamou pét let. Kdyz zavolaji, stoji za
tim starost jen o jeji penize a majetek.
(Tibor)

* Do rodiny to pfineslo hodné stresu.

Negativné (Michal)

* NedokaZzu fict, Ze by to n¢jak
ovlivnilo vztahy mezi nami. Tuto

o situaci jsme piijali a vypotadali se s ni
Neovlivnila . o ‘ o
jako s kteroukoliv jinou situaci. (Jifina)
* Nas to nezménilo. Jako rodina hodné

drZime pfti sobé&. (Dagmar)

(Zdroj: vlastni zpracovani)
Komentar

Tii z péti respondentii dospéli po zamysleni k zavéru, ze je Alzheimerova nemoc
u blizkého clena rodiny velmi ovlivnila. U dvou rodinnych pfislusniki je ovlivnila jak

v pozitivnim slova smyslu, tak v tom negativnim. Pozitivn€ hodnoti pan Tibor to, ze je
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maminky nemoc s manzelkou jest¢ vice stmelila. Pan Michal to vnima stejné. S rodinou je to
velmi semklo, cela rodina se zapojila do péce o babicku. Pani Dana pak jesté dodala, ze nemoc
u svého tchana ji naucila spoustu véci délat jinak, pomaleji, s plnym nasazenim. Negativné
ovlivnéna byla rodina pana Michala, kterou sice nemoc dala vice dohromady, pfiznava ale, ze
nemoc piinesla do rodiny také hodné stresu. Pan Tibor mé tu zkuSenost, Ze ve chvili, kdy se
u maminky projevila nemoc, jeho star$i bratr nechal veskerou péci a zatizovani na ném a dnes
je to uz pét let, co matku nenavstivil. Obcas se pry ozvou jeho déti, ale pan Tibor mé za to, ze

volaji jen kvuli penéztim. Volaji vzdy v dobé¢, kdy se vyplaci starobni diichod.

Dva rodinni pfislusnici uvedli, ze jejich rodinu Alzheimerova nemoc neovlivnila. Dle
pani Dagmar stala jeji rodina vzdy pfi sob¢ a nemoc je nezménila. Pani Jifina pak odpovida na
otazku slovy, ze se jako rodina vyporadali s manzelovou nemoci jako s kteroukoliv jinou

situaci. Situaci pfijali, protoze stejné se to nedd zménit. Vztahy mezi nimi to neovlivnilo.
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Vyhodnoceni otazky ¢. 13

Otazka zné€la: ,, Jaky moment hodnotite, Ze byl pro vds nejtézsi? “.

Tabulka ¢. 15 — otazka ¢. 13

Subkategorie Odpovédi

» Kdyz nam telefonovala sestra, ze je to s dédou
hodné¢ Spatné. (Dana)

* Rozhodnout se, jestli ho dat do zatizeni. (Jifina)
* Kdyz byla diagnéza vyicena. Obdobi, kdy se
maminky stav zhorSoval a ona si to plné

Nejtézsi chvile uvédomovala a brecela. Chvile, kdy mé
nepoznavala. (Dagmar)

* Rozhodnuti, Ze uz je ¢as, aby se mamka umistila
do tstavu. Momenty, kdy mé& nepoznava. (Tibor)

» Uvédoménti, Ze babicka neni takova, jaka byla driv

a uz se to nezméni. (Michal)

(Zdroj: vlastni zpracovdani)

Komentar

Jako posledni, byla respondentiim poloZena otdzka, co hodnoti za celou tu dobu, od
zodpovézeno, ze to byl moment, kdy rodinni ptisluSnici védéli, Ze musi svého blizkého umistit
do socidlniho zafizeni, ale bylo pro né¢ velmi t€zké se s tim smifit. Dvakrat byly zminény
momenty, kdy ¢len rodiny svého rodinného pfislusnika nepoznava. Pro pani Dagmar bylo velmi
tézké, kdyz si jeji maminka zpocatku nemoc uvédomovala a plakala. Dokonce si zacala psat
denik, kam popisovala své ,,svétlé a tmavé chvilky* a kde je podle Dagmartinych slov vidét, jak
se progresivni nemoci ménilo postupem casu i1 pismo. Bylo hrozné sledovat svou maminku,
velmi vzdélanou Zenu, jak ji nemoc postupné meéni a ani jedna s tim nemohou nic délat. Pro
pani Danu zase bylo krizové, kdyz se zhorSil zdravotni stav tchana ona za nim jela

s pomyslenim, Ze uz je to nejspisSe naposledy. I kdyz to tak nakonec nebylo.
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vV

uz nebude stejnd jako diiv a nikdy se to nezméni. Vnima to jako $anci ji ted” v§echnu tu starost

a laskavost vratit.
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5 Diskuze

Na zacatku vyzkumného Setfeni byl stanoven cil, zjistit, jak celou situaci (obdobi, kdy
jejich blizky onemocnél) rodinni pfislusnici prozivaji. Na tomto zéklad¢ byly tak vytvofeny

vyzkumné otazky, které byly setazeny do kategorii.

Prvni kategorie se zabyvala prozivanim obdobi zacatku nemoci u jejich blizkého.
Nejdiive byla polozena otazka zamétujici se na prodromy nemoci u ¢lent rodiny a jestli rodinné
prislusniky napadlo, Zze se jedna o Alzheimerovu nemoc. Z odpovédi vyplyva, ze vétSina
respondentl si viibec nepiipoustéla, ze by Alzheimerovou nemoci jejich blizky trpél. A to
i presto, ze prodromy, které se u jejich blizkych objevily, jasné¢ nasvédcovaly tomu, ze se
u blizkého demence vyrazné projevuje. Jedna respondentka odpovédéla, ze jeji maminka,
vysokoskolsky vzdélana Zena, pravé za ni sama pfiSla, ze musi jit na vySetieni, ze urcité
Alzheimerovou nemoci trpi. V§imala si sama na sob¢ zmén, které tomu nasvédcovaly. A dcera
1 kdyz védéla, jak je maminka vzdélana a sama o nemoci méla povédomi, nebyla schopna si
pripustit, ze by méla pravdu. Ob¢ pravdépodobné¢ tusily, ale vlivem Soku reagovaly na situaci
popienim. Popieni je podle Elisabeth Kiibler-Rossové popsano jako prvni faze procesu
vedouciho k vyrovnani se s (v tomto piipad€) s diagnézou nevylécitelného onemocnéni

(Kiibler-Ross, 2015).

Prekvapivé je, Ze pii sdélovani diagndzy, byl pouze jeden respondent pln€ edukovan
o Alzheimerové nemoci. Lékar respondentovi ukézal vysledky CT vySetfeni, vysvétlil, jak se
nemoc projevuje a jaka je jeji progrese a seznamil ho 1 s néslednou 1é€bou. Dalsi respondent se
pouze domniva, Ze je 1ékaf o nemoci informoval, jelikoZ nebyl u sd€élovani diagndzy pfitomen.
Zbyli rodinni pfislusnici, ktefi byli do vyzkumného Setfeni zapojeni, nebyli 1ékafem o nemoci
informovani. Byli tak nuceni si informace o Alzheimerové nemoci dohledat u jinych zdroju,
misto toho, aby byli pouceni od odbornika. Ve dvou piipadech rodinni pfislusnici neméli
o nemoci povédomi. Bez potifebnych informaci poznéavali nemoc postupem ¢asu, kdyz u ¢lenti

rodin pfibyvaly ptfiznaky a jejich zdravotni stav se zhorSoval.

Domnivam se, ze 1¢kat rodinu informoval, ale vlivem prvotniho Soku z diagnostikované
nemoci, rodinny piislusnik jednoduse zapomnél, co v§e mu lékar sd¢lil. Proto by se 1ékat vzdy
m¢l yjistit, Ze edukovany jeho sloviim porozumél a v ptipadé, Ze se tomu tak nestalo, domluvit
se s nim na jiném terminu, kdy se setkaji a informace mu zopakuje. Eventuelné by mohlo

pomoci, kdyby lékat mél k dispozici edukativni letacky ¢i karty s informacemi o Alzheimerové
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nemoci. Lékaf musi mit na edukaci vyhrazeny ¢as. Edukaci jako vykon muze vykazovat

zdravotni pojistovngé.

Dalsi vyzkumnou otdzkou bylo, kdo rodinnym pfislusnikiim nabidl, nebo poskytl
pomoc. V piipad¢ pani Jifiny, se ji snazil pomoc lékat tim, Ze ji nabidl moznost umisténi jejiho
manzela do socialniho zafizeni. To vSak dlouhou dobu odmitala. Pomahaly ji tak déti, avSak

jak sama tik4, tim, Ze s nimi nezily, tak to bylo i pfesto tézké.

Pani Dagmar pomoc nikdo nenabidl, ale pfiznava, ze o ni ani nezadala. V jiné otazce
uvedla, Ze maji v rodin¢ blizké vztahy a hodné drzi pii sobé&, na tuto situaci viibec nemusela byt
sama. Pani Dagmar pfiznala, Ze si do osobniho zivota pfenesla roli zaméstnance, specialniho
pedagoga, kvili kterému citila jakousi povinnost, se 0 maminku postarat sama a o pomoc

nikoho nezédat. Musim dodat, Ze kdyz na tuto otazku odpovidala, plakala.

Pomoc rodinnym piislusnikiim nabidli také domaci péce, 1ékafi, socialni pracovnici

nebo rodinni znami.

Kdyz nastala chvile, kdy se rodinni pfislusnici o své blizké uz nezvladli nadale starat,
zacali se poohlizet po socidlnim zafizeni, kam by svého blizkého mohli umistit. Doporuceni
jim nejcastéji poskytli znadmi nebo 1€kai/zdravotnicky personal nemocnice. Nasledna ¢ekaci
doba na pfijeti ¢lena rodiny do zatizeni byla v priméru do mésice. Pouze jeden respondent
uvedl dobu piesahujici jeden mésic, ale presto to hodnoti jako velké Stésti a ¢ekaci doba mu

nepftisla dlouha.

Nasledna vyzkumna otdzka byla, jaka ocekavani méli rodinni pfislusnici pfi umisténi
svého blizkého do zafizeni. Ohledné €lena rodiny se v podstaté vSichni respondenti shodli.
Uvedli, Ze o¢ekavali nepfetrZitou odbornou péci. Zminéno bylo i o¢ekavani v to, Ze se ulevi jim
samotnym, Ze uz na to nebudou sami. Pro pani Dagmar bylo velmi dilezité, aby za maminkou
mohla kdykoliv pfijit. Ocekéavani, kterd rodinni ptisluSnici méli, byla naplnéna. Kvalitu péce

v zafizeni hodnoti vSichni kladné.

Dalsi otazka se tykala zmén, které u blizkého nastaly po umisténi do zatizeni. Jako
pozitivni zménu, kterou si rodinni pfisluSnici v§imli je, Ze se jejich blizky zklidnil, zvykl si tu
a je v zafizeni rad. Na druhou stranu dva respondenti uvedli, Ze jejich blizci pfisli tzv.
,,po svych® a nyni se pohybuji pomoci invalidniho voziku a také, ze z normalni stravy ptesli na

stravu mixovanou. Otazkou je, jestli se tak stalo kviili péci v zafizeni, kterou vSak respondenti
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zhodnotili jako dobrou, nebo progresi nemoci. Pokud to bylo zptisobeno zhorSenim zdravotniho
stavu vlivem nemoci, je potieba, aby o tom byli rodinni pfisluSnici informovani. Aby jim bylo
vysvétleno, jaké faktory se nejspi§ mohly na zhorSeni stavu podilet, jak se to projevilo a na cem
se to odrazilo. V tomto piipadé na zhorSené mobilité¢ a schopnosti piijmu normalni, neupravené
stravy. A jelikoz pani Dagmar uvedla, ze to pro ni byla rana a nemtze se smifit s tim, kdyz
,hajednou® jeji maminka skoncila na mixované stravé, komunikace ze strany pracovniki

zafizeni pravdépodobné neprobéhla, eventuelné probehla nedostatecné.

Jak vnimaji rodinni pfislusnici farmakologickou 1écbu? Tato otazka mé obzvlast
zajimala, jelikoz ma zkuSenost z praxe je takova, Ze rodinni pfislusnici Casto vnimaji
farmakologickou 1é¢bu u svych blizkych negativné. Maji pocit, ze hlavnim cilem podavani
farmak je utlumit jejich blizkého. Z odpovédi respondentti vyplyva, Ze vSichni na to maji kladny
nazor. Berou to jako soucast onemocnéni a jak uvadi, jejich blizkym to neublizuje. Pouze tfi
z péti dotazovanych jsou o farmakologické 1é¢bé informovani. Zbyli nevédi, jaké 1€ky jejich
blizky uziva a jaké maji G€inky. Piekvapivé je, zZe jednou z nich je pani Dagmar, ktera si jinak
pochvaluje komunikaci s personalem. Situace se jevi, jako by nécktefi byli dukladné
informovani a jini nikoli. Variantou je spiSe moznost, ze informace rodina dostala, ale vlivem

vSech starosti spojenych s pé¢i o nemocného, nezvladla vSechny zpracovat a zapamatovat si je.

Ziskala jsem také odpovédi na otdzku, co by si rodinni pfislusnici prali zménit
v zafizeni. Ve dvou ptipadech bylo zminéno, Ze jim v zafizeni chybi rehabilitace. Panu Tiborovi
bylo pfi pfijmu feceno, ze v zafizeni je fyzioterapeut, ktery se bude jeho mamince vénovat.
Uvedl, Ze fyzioterapeut nikdy nevidél, a tak kdyZ si na cviceni s maminkou nenajde cas
oSettujici personal nebo on sam, maminka je bez pohybu. Situace se jevi, ze z uvedeného
ditvodu se matka pana Tibora stala imobilni. Stejna situace je v piipadé€ pani Jifiny. Dodava, Ze
kdyZ za manZelem pfijede, chodi s nim. ale ona za manzelem nemiiZe dojizdét denné. Nemtize
zastat roli fyzioterapeuta. Zfizovatel socidlniho zafizeni uvadi rehabilitaci jako soucast
poskytovanych sluZzeb. Dana zkuSenost mliZze u rodinnych pfislus$nikti vzbuzovat nediivéru viici
zafizeni. Ma uvaha je, Ze zafizeni usiluje o fyzioterapeuty, ale snaha selhava, napt. z davodu,
ze fyzioterapeuti chybi na trhu prace. Domnivam se, Ze o dané situaci je potfeba rodinné

pfislusniky informovat, ukézat snahu o népravu situace.

Prani, které ma pani Dagmar je, aby byli vSichni v zafizeni na stejné lodi. Nema dobrou
zkuSenost s vedenim zafizeni. Nechtéla to vice rozvadét, ale dodala, Ze si pfeje, aby vedeni

nemenilo ,,podminky hry“. Domnivam se, Ze ji bylo néco slibeno, feceno, ale nebylo tak
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splnéno. Persondl pecujici o jeji maminku si vSak pochvaluje. Nevi, co by se mélo zménit. Do
zatizeni dochézi pravidelné a zna se s oSetfujicim i zdravotnickym persondlem, piesto podle
jejich slov ,,do ni¢eho nevidi“. Pfi navs§tévé maminky je v zafizeni zhruba hodinu, nevi, co se

d¢je po zbytek dne.

Paradoxem je, Ze pani Dagmar je v zafizeni ¢asto, ma dobré vztahy s personalem, je od
nich podle jejich slov vzdy dostate¢né informovana, ale piesto nevi, co se s jeji blizkou osobou
déje po cely den. Pravdépodobné to neni pouze vina persondlu. Zdravotnicky/oSettujici
personal mize zasadni informace brat jako samoziejmé, pravdépodobné ho nenapadne se
o informacich u rodinnych pfislusnikii zminit. Vétim, Zze kdyby se rodinny ptislusnik zeptal,

dostal by na vSechny nejasnosti okamzitou odpovéd’.

V ramci mého kvalitativniho vyzkumu mé specificky zajimalo, jak Alzheimerova
nemoc ovlivnila vztahy v rodinach, Dva respondenti uvedli, Ze se tak nestalo. Pani Dagmar
odpovédéla, ze v rodiné vzdy drzeli hodné pfi sobé, a tak nevnima, ze by se na tom néco
zmeénilo. Pani Jifina se domniva, Ze jako rodina tuto situaci pfijali a vyporadali se s ni jako
s kteroukoliv jinou situaci, protoze ,,se s tim stejn¢ neda nic délat”. Uvadi, ze n€kdo to snasel
htte nékdo 1épe, ale nema pocit, Ze by to zménilo vztahy mezi nimi. Vyjadiené vypovédi me
vedou k postiehu, ze se jedna o protichidna tvrzeni. Pani Jifina na jedné strané tvrdi, ze v rodiné
tak vaznou situaci ,,ptfeSli, ale na stranu druhou pfiznava, Ze se stidle nevyrovnala
s Alzheimerovou nemoci, kterou trpi jeji manzel. Zjisténi me vede k uvaze, ze reakce v rodiné
je zaroven dusledek jejiho stavu, nedostala moznost vyrovnat se s danou situaci. Blizsi analyza
vlivu Alzheimerovy nemoci na rodinnou dynamiku by mohla byt predmétem piipadného
dalSiho kvalitativniho vyzkumu. Napft.: pfesnéji prozkoumat zjisténé tvrzeni, ze ,,progresivni

nevylécitelnou nemoc u blizkého €lena rodiny Ize brat jako kteroukoliv jinou situaci®.

Poslednim okruhem mych vyzkumnych otazek bylo, aby respondenti zhodnotili, co pro
n¢ bylo v pribéhu nemoci u blizkého ¢lena rodiny nejtézsi. Je ziejmé, Ze vSichni respondenti
maji v mysli n¢jaky moment, ktery uz nikdy nezapomenou a ktery je néjakym zplisobem
poznamenal. Z odpovédi respondentii bylo ziejmé, Ze je to tézké, emocné nabité téma.
Nejcastéji zminované momenty, byly; rozhodnuti umistit svého blizkého do socialniho zatizeni;

chvile, kdy je jejich blizky nepoznaval; jejich blizky se stal nenavratné jinym clovékem.

KdyzZ jsem vybirala respondenty do vyzkumné ¢asti, zamérné jsem vybrala rodinné

piisluSniky rozdilnych ptibuzenskych vztahi 1 véku. Zajimalo mé, jak moc se budou liSit
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odpovédi. Byla jsem ptekvapend, kdyZ jsem z rozhovort zjistila, Ze nezalezelo, jestli to byla
snacha, manzelka, dcera, syn nebo vnuk. Vzdy se jednalo o rodinné piislusniky, ktefi si
prochazi stejnou velmi ndro¢nou zivotni situaci: jejich blizky ¢len rodiny onemocnél

nezvratnou Alzheimerovou nemoci.

Specialn¢ bych chtéla zminit dvacetilet¢ého pana Michala, vnuka osoby
s Alzheimerovou nemoci. Na jeho ptibéhu bylo poznat, jak moc diky nemoci babic¢ky dospél.
Do péce o babicku se sice zapojila cela rodina, on se vSak stal jejim nejbliz§im ¢lovékem. Po
Skole k ni dochdazel, aby ji nachystal 1éky a dohlédl na to, Ze je v poradku. Ocitl se v situaci,
kdy se musel vyrovnat s védomim, Ze jeho babicka uz nikdy nebude takova, jaka byla drive.
Sam tik4, ze jeho babicka byla vZdy moc hodna a on mé prave ted’ jedinou prilezitost ji to vratit.
Také zminil, ze si o Alzheimerové nemoci ,,kazdy dé€la jen legraci, pfitom to zadna legrace

neni®, jak si hodné¢ lidi podle n¢j mysli.

Sama se obavam, ze takové povédomi u mladych lidi opravdu je. Je dost mozné, ze pan
Michal ¢elil né¢jakym nemistnym, radoby vtipnym poznamkam. Nabizi se provést prizkum
nebo Setfeni vefejného minéni, které by mohlo ukazat, jaké je povédomi o Alzheimerové

nemoci u mladych lidi.
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Zavér

Bakalarska prace se zabyva Alzheimerovou nemoci z pohledu rodinného pftislusnika.
Cilem bylo zjistit, jak celou situaci rodiny prozivaji a co by sami potiebovali. Protoze ve chvili,
kdy je u cloveéka diagnostikovana Alzheimerova nemoc, vSechna pozornost a péce se upira
predevSim na samotné nemocné. Pfitom rodinni piislusnici jsou pravé ti, kterych se nemoc

nejvice dotyka.

Do zatizeni zaméiené na osoby s Alzheimerovou nemoci dochazim uz néjakou dobu,
a tak klienty 1 nemoc jako takovou velmi dobfe znam. Ziistavalo mi nejasné, jak celou situaci
rodinni pfislusnici prozivaji a jestli jim nékdo s touto nelehkou zivotni situaci poméha. Zakladni
myslenku na toto téma mi vnukla zkusenost, Ze pii prvotnim setkdni (pfijem nemocného do
zafizeni), Casto rodinni pfislusnici pla€ou, malokdy tomu je jinak. M¢la jsem tvahu, ze to
prozivaji jako selhani a citi obrovskou vinu. V zatizeni je potom pracovnici uklidituji vlidnymi
slovy a ujistuji je, ze udélali to nejlepsi rozhodnuti. Muj piedpoklad je, Zze jsou rodinni

ptislusnici pravdépodobné malo pfipraveni na umisténi svého blizkého do zatizeni.

StéZejnim zjiSténim mého kvalitativniho vyzkumu je nedostate¢nd komunikace ve
vSech situacich a naslednych krocich, kterymi si rodina prochdzi v ramci diagnostiky

Alzheimerovy nemoci a umisténi ¢lena rodiny v zafizeni.

Prvni krok: Lékat nemoc diagnostikuje, ale pravdépodobné rodinu neinformuje
o nemoci jako takové. Piipadné rodinni ptislusnici jsou edukovéni, ale vlivem Soku nejsou
schopni si informace zapamatovat. Lékat by se m¢l ujistit, zda rodinni pfislusnici porozuméli
vSemu, co jim sdé€lil a pokud tomu tak neni, domluvit se s nimi na jiném terminu. Opakovana
edukace, (pfipadné moznost odnést si informace na leta¢ku domi,) je vhodnym feSenim tohoto

nedostatku.

Druhy krok: Zacilit by se m¢lo také na zlepSeni komunikace mezi rodinou a pracovniky
socidlniho zafizeni, ve kterém je €len rodiny umistény. Dle vysledkt vyzkumného Setieni je
zfejmé, ze ne vSichni rodinni pfislusnici jsou obezndmeni o farmakologické 1é€b€ nebo chodu
zafizeni. Pracovnici socidlniho zafizeni by méli pamatovat na to, Ze informace, které se jim

mohou zdat samoziejmé, nemusi byt samoziejmé 1 pro rodinné ptislusniky.
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Tteti krok: Rodinni pfislusnici uvedli, Ze jim v zafizeni chybi rehabilitace a radi by to
zménili. Dle mého nazoru je vhodné informovat rodinné ptislusniky o situaci ohledné sluzby

fyzioterapeuta.

Ctvrty krok: Diiraz by se mél klast i na opakované povzbuzovani rodinnych ptislugnika.
Pfipominat jim, pro€ je dobré ptenechat péci o jejich blizkého odbornikiim, Ze tak ucini nejlepsi
rozhodnuti jak pro nemocného, tak pro sebe. Dodéavat jim nadé¢ji. V piipadé zhorSeni
zdravotniho stavu blizkého je podpofit a poukazat na to, co jeste¢ jejich blizky zvlada
a pfipomenout momenty, ze kterych mohou mit stale radost. Poukazat na skutecnost, ze na tuto

nelehkou zivotni situaci nejsou sami.

Ve své praci jsem narazila na dva névrhy pro piipadny dal§i vyzkum. Jednim je analyza
vlivu Alzheimerovy nemoci na rodinnou dynamiku. (Lze progresivni nevylécitelnou nemoc
u blizkého ¢lena rodiny brét jako kteroukoli jinou Zivotni situaci?) Druhym namétem je Setfeni

vetejného minéni zaméfeného na povédomi o Alzheimeroveé nemoci u mladych lidi.

Alzheimerova nemoc u blizkého ¢lena rodiny je velmi naro¢na zivotni situace, se kterou
se pribuzni musi vyrovnat a je zfejmé, ze zadna opatieni nemohou jejich starosti a fakt, ze jejich
blizky trpi progresivni nemoci, anulovat. Mélo by se vSak vice dbat na to, jim tuto nelehkou
situaci zleh¢it. Najit si na rodinné piisluSniky c¢as, vyslechnout je, piedat jim rady, nabidnout

pomoc, o v§em je informovat.
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Bakalaiska prace se zabyva tématem Alzheimerovy nemoci z pohledu rodinnych
ptislusnikid. Poukazuje na fakt, ze zatimco o cloveéka s Alzheimerovou nemoci je z hlediska
zdravotni péce postarano, neni ziejmé, jak je postardno o jeho rodinné pfislusniky. Teoreticka
cast obsahuje tfi kapitoly, zabyvajici se informacemi o Alzheimerové nemoci, rodinné zatézi a
rodinné¢ dynamice. Praktickou c¢ast tvofi kvalitativni vyzkum uskuteCnény pomoci
semistrukturovaného rozhovoru s rodinnymi pfislus$niky. Cilem bylo ziskat informace o
pottebach rodinnych ptislusnikil a na zdkladé toho zlepsit komunikaci mezi oSetfovatelskym
persondlem a rodinnymi pfislusniky. Informace pomohou nasméfovat uvahu o moznostech

upravy podminek v zafizenich zabyvajicim se péc¢i o lidi s Alzheimerovou nemoci.
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The bachelor's thesis deals with the subject of Alzheimer's disease from the perspective

of family members. It focuses on how family members are cared for. The theoretical part is

divided into three chapters which are about Alzheimer's disease, family load, and family
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Priloha ¢. 1 — Rozhovor 1

Rozhovor s pani Danou, snachou osoby s Alzheimerovou nemoci.

1. “Kdyz jste si vS§imla prvnich priznaku Alzheimerovy nemoci, co vas jako prvni

napadlo? Pripoustéla jste si, Ze by se mohlo jednat pravé o tuto diagnézu?“

Nepftipoustéli. Spis jsem si osobné myslela, Ze to je trosku jakoby stafeckd demence a
déda mél dvé piihody a ty to hodng posunuly. Ze se nam zdél tro§ku zmateny, to ano, Ze babi¢ku
vydésilo, kdyz nevédél, kam davaji ¢aj a kdvu, coz samoziejmé diiv védél, to ji velmi rozrusilo

a hodné jsme to s ni prozivali.

2. ,,Kdyz lékar diagn6zu potvrdil, informoval Vas o Alzheimerové nemoci? Nebo jste si

informace museli dohledavat u jinych zdroji? — popripadé jakych*

Ono hodné dlouhou dobu trvalo, nez bylo pfimo feceno, ze je to Alzheimerova nemoc. Tim, ze
déda prodélal ty dvé ptihody, tak se primarné fesilo to. Byl hospitalizovany, potom byl na
rehabilitacnim pobytu a v§imali jsme si, Ze je zmateny. Doma to pak bylo ale horsi. Jednou nam
prave takhle volala babicka, Ze se néco d¢je, Ze neni okay, a tak jsme tam jeli s manzelem a to
se déda usmival, vSechno v pofadku. AZ po naSem odjezdu nam volala znovu babicka cela
vydesena, Ze se déda vyctral v pokoji. Nebo tieba babicku nékolikrat za noc budil, coz uz bylo
narocné. A to, zZe je to Alzheimerova nemoc, tak to nam bylo fe€eno az kdyz nevédé€l, co s
jidlem, nedokazal se sdm najist. Takze my jsme tu nemoc pochopili vlastné postupem casu,
kdyZ jsme vidé€li ten ménici se stav dédecka. Nikdo nas neinformoval, s nikym jsme to

neprobirali.

3. ,,Kdo byl tim, co Vam nabidl pomoc? Byl to 1ékaF, socidlni pracovnik, nebo napf.

znamy, ktery ma s touto situaci zkuSenosti?“
Byli to moji znami, kamaradi, kamaradky ve zdravotnictvi pracujici.

4. ,,Kde jste dozvédéli o moznosti umisténi dédecka v tomto zarizeni?*
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J4 toto zafizeni znala z mych cest na hory. Ale doporu¢eno mi bylo lékafem i tou znamou. Pak
jsem si akorat zjistila, Ze se jedna o jedno z nejkvalifikovanéjSich pracovist’ v okoli, které je pro
nas dostupné. Dostupnost pro m¢ byla totiz velmi dulezitd, abych mohla za dédeckem co

nejcastéji, nejlépe denné jezdit.

5. ,,Jak dlouho trvalo, nez Vas dédecek nastoupil do tohoto zarizeni?*
Meéli jsme velké stésti, Ze to trvalo okolo mésice. Pfesné si to uz nepamatuju.
6. ,,Jaké byly Vase ivahy, v ¢em to miiZe pomoci, VaSe oCekavani?“

Ze uz bude tam, kam déda »patii, ze tady budou védet, jak s nim zachdazet, jak o né&j pecovat,
protoze to neni samoziejmé standardni. Samoziejme, ze bude dostavat 1éky, ze o néj bude i v

ramci rehabilitaci postarano, atd.
7. ,,A jak vypadala realita?

J& jsem byla od zacatku naprosto spokojena tady. Je to milj osobni pohled, j& jsem tady velmi
Casto, potkdvam se zde pravidelné se sestiickami, peCovatelkami, dal§im persondlem. Troufnu
si fict, ze jsem s nimi v dennim kontaktu, a tak vim, Ze je déda na nejlepsim miste, co bychom

st mohli ptat. Vidim, jak je vZdy upraveny a v pofadku.
8. ,,Co kvalita péce v zarizeni? Hodnotite ji jako vysokou nebo naopak ne moc dobrou?*

Opravdu jsem spokojend. Hodnotim ji jako vysokou. V ramci problémt, kdyz se naptiklad
zhorsil, ihned jsme byli informovani, mohli jsme tu s nim byt. Kdyz byly problémy spojené s
posledni dobou (pandemie Covid-19), vzdycky jsme se domluvili a dédu jsme mohli podpofit,

jak uz telefonicky, nebo domluvenou navstévou.
9. ,,Vnimate zmény u dédecka poté, co byl v zarizeni umistény? Jaké to jsou?*

Ono uz je to dlouha doba, ale pamatuju si, ze se mu tady libilo. Ze vSude chodil, Gi¢astnil se

spolecenskych aktivit. Ur€ité mu jeho umisténi sem prospélo.
10. ,,Jak vnimate farmakologickou 1é¢bu?“

Uz od zacatku jsem vidéla, Ze jak ze strany lékait, tak i sester byla snaha o to, abychom o kazdé

nové nebo zmeénéné 1€cbé byli informovani. Vzdycky byla snaha léky spiSe zmirnit, udrzet ho
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ve védomi, jaké by mélo byt. Na to, jak dlouho uz nemoc trva, tak stale vidim, jak déda vnima,

né¢kdy se mnou i komunikuje, ma stale chut k jidlu. Je to bajecné.
11. ,,Je néco, co byste si prala, aby se v zaFrizeni délalo jinak? Co by se mélo zménit?*

Za sebe nemohu nic fict. Jak celkova péce, tak i sportovni, kulturni aktivity, celkové sluzby
jako je kadeinik, pedikura... naprosto uzasny, vzdy vidim, jak je ten déda v poradku, i v

ptipadech zhorseni stavu. Déda uz je tu opravdu nékolik let, takze je vidét, Ze je tu rad.

12. ,,Jak moc Alzheimerova nemoc ovlivnila vztahy ve Vasi rodiné? A ovlivnila je spi§

pozitivné nebo negativné?*

Ovlivnila velmi, ale nemuizu fict, Ze negativné. Spis citim, ze se ¢lovek naucil spoustu véci delat
jinak. Pomaleji, s plnym nasazenim. Celd rodina se zapojila, pomahaji, dédecka vSichni

navstévuji.

13. ,,Jaky moment hodnotite, Ze byl pro vas nejtézsi? (Vyslovena diagnéza, zhorseni stavu,

vas blizky vas nepoznava,...?)“

To byl moment, kdyz ndm telefonovala sestra, Ze je to s dédou hodn¢ $patné. Hned jsme sem s
manzelem jeli a ja vidéla, Ze na tom opravdu neni dobfe. Byla jsem vSak nesmirné rada, Ze jsme
tady s nim byli. Hladili jsme ho, d4avali mu napit, povidali jsme si s nim a nakonec jsme byli 1

u toho, kdy se déda nakonec zlepsil a je tu s nami dal.

Priloha ¢. 2 — Rozhovor 2

Rozhovor s pani Jifinou, manzelkou osoby s Alzheimerovou nemoci.

1. ,,KdyZ jste si vS§imla prvnich priznaka Alzheimerovy nemoci, co vas jako prvni

napadlo? Pripoustéla jste si, Ze by se mohlo jednat pravé o tuto diagnézu?“

To vibec ne. Rikala jsem si, Ze to zapominani zkratka k tomu véku patfi. Navic on pfedtim
prodélal t€zké operace, takZe jsme si mysleli, Ze je to kviili narkdézam. Nepftipoustéla jsem si,

Ze by to mohla byt Alzheimerova nemoc.
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2. ,,Kdyz lékar diagnozu potvrdil, informoval Vas o Alzheimerové nemoci? Nebo jste si

informace museli dohledavat u jinych zdroju? — popripadé jakych*

No, moc nas neinformoval. Spi§ ndm radil, abychom zatidili pro manZzela néjaky ustav nebo
alespoil o tom premysleli. Tu nemoc jsem poznévala postupem ¢asu, kdy se objevovaly dalsi a

dalsi pfiznaky. A néco jsem se docetla i na internetu. J4 si tu diagndzu hlavné nepiipoustéla.

3. ,Kdo byl tim, co Vam nabidl pomoc? Byl to lékaF, socidlni pracovnik, nebo napf.

znamy, ktery ma s touto situaci zkuSenosti?*

Lékar nam poradil zafizeni, kam manzela umistit, coz jsem dlouho odmitala. Stale jsem si
manzelliv stav nechtéla pfipustit a starala se o n€j sama doma. Déti mi také poméhaly, ale kdyz

se mnou nebydli, tak je to tézké.

4. ,, Kde jste dozvédéli o mozZnosti umisténi manZzela v tomto zarizeni?“
Od I¢kare.

5. ,,Jak dlouho trvalo, nez Vas manzel nastoupil do tohoto zarizeni?*

Zrovna v té dobé to Slo rychle, podali jsme zadost a do téch Ctrnacti dni byl zde umistén. Jedinou
obtizi bylo, Ze byl potieba jeho souhlas, ale on uz nebyl schopny se podepsat. TakZe jsem

musela ptes Gfad zajistit, abych méla za néj pravo podepisovat.
6. ,,Jaké byly Vase iivahy, v ¢em to miiZe pomoci, Vase o¢ekavani?*

Ja ani nevim. Spi§ jsem oGekavala tu pomoc pro mé. Ze uz na to nebudu sama. Také jsem
veédéla, ze tady bude pod zdravotnim dohledem. Na druhou stranu jsem méla velké obavy,

nebylo to pro mé jednoduché.
7. ,,A jak vypadala realita?*

Ze zacatku jsem myslela, Ze to nezvladnu. M¢la jsem velké obavy, ale personal mi dodéval
nadéji, ze se to zlepsi a bude to dobré. Navic jsem vidéla, Ze je o n&j postarano, je v Cistote.

Nesetkala jsem se s Zadnou negativitou.

8. ,,Co kvalita péce v zarizeni? Hodnotite ji jako vysokou nebo naopak ne moc dobrou?*
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Hodnotim ji ur¢ité jako dobrou.

9. ,,Vnimate zmény u manZzela poté, co byl v zarizeni umistény? Jaké to jsou?“

Zmény vnimam v tom, ze se zklidnil. Dfiv byl... nechci fict agresivni, ale byl neklidny,
nervozni, nechtél si nechat pomoc. On je tu uz ¢tvrtym rokem, takze se hodné zménil. Je to ted’

takovy beranek.

10. ,,Jak vnimate farmakologickou 1é¢bu?“

J& vlastn€ nejsem obeznamena s jeho 1écbou. Nevim, co bere za Iéky, jak hodn¢ se tlumi. Ale

beru to tak, ze je to poteba. Jemu to neublizuje a je to pii této nemoci potieba.

11. ,,Je néco, co byste si prala, aby se v zarizeni délalo jinak? Co by se mélo zménit?*

Chybi mi tu rehabilitace. Nékdo, kdo bude s manzelem cvicit, chodit s nim. J& vzdy kdyz

pfijedu, tak s nim chodim ven, ale j& tu nemizu byt kazdy den.

12. ,,Jak moc Alzheimerova nemoc ovlivnila vztahy ve Vasi rodiné? A ovlivnila je spi§

pozitivné nebo negativné?«

Mam pocit, ze jsme tuto situaci piijali a vypotadali se s ni jako s kteroukoliv jinou situaci.
Zkratka to piiSlo a neda se s tim nic délat. Nékdo to samoziejme snésel 1épe, nékdo hif, ale

nedokazu fict, Ze by to né&jak ovlivnilo vztahy mezi nami.

vas blizky vas nepoznava,...?)*

Nejhorsi pro mé bylo se rozhodnout, jestli ho dat do zafizeni. D4 se fict, Ze jsem se s tim do ted’
nesmifila. Vim, Ze je to nutnost, ze jsem jinak nemohla, ale stejné¢ jsem se s tim vnitiné

nesmifila, ze to takhle dopadlo.

Priloha ¢. 3 — Rozhovor 3

Rozhovor s pani Dagmar, dcerou klientky s Alzheimerovou nemoci.
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1. ,,KdyZ jste si v§imla prvnich priznaki Alzheimerovy nemoci, co vas jako prvni

napadlo? Pripoustéla jste si, Ze by se mohlo jednat pravé o tuto diagnézu?“

Prvni ptiznaky na sobé& pozorovala pravé maminka. Cely zivot pracovala s lidmi a byla to velmi
inteligentni zena, kterd o téchto nemocech méla povédomi. Pamatuji si to jako dnes, kdy za
mnou piisla, ze bude muset jit asi na vySetieni, Ze ma Alzheimera. Cemuz jsem ja absolutné

nevérila.

2. ., Kdyz lékar diagnozu potvrdil, informoval Vas o Alzheimerové nemoci? Nebo jste si

informace museli dohledavat u jinych zdroja? — popripadé jakych*

Leékar nas nijak zv1ast’ neinformoval. Ja jsem specialni pedagog, takZze o Alzheimerové nemoci
vim ze Skoly, kde jsme se o riznych typech demence ucili. A maminka sice o nemoci méla
informace, ale po potvrzeni diagnozy si v§echno ,,googlila®. V té dob¢ si totiz v§e uvédomovala,

coz bylo hrozny.

3. ,,Kdo byl tim, co Vam nabidl pomoc? Byl to lékar, socialni pracovnik, nebo napr.

znamy, Ktery ma s touto situaci zkuSenosti?“

Ja na to byla sama, nikdo mi vylozen¢ nepomohl, ale ja o tu pomoc ani nezadala. Tticet let
pecuji o postizené déti, takze jsem citila jakousi povinnost, zvladnout pé¢i o maminku. Vse
jsem si zjiStovala a zafizovala sama. At uz rizné pomicky, kdyZz byla maminka jest¢ doma,

tak nasledné umisténi do zafizeni.

4. ,Kde jste dozvédéli o0 moZnosti umisténi maminky v tomto zarizeni?*
J& tu bydlim, takze jsem samoziejmé& o tomto zafizeni védéla.

5. ,,Jak dlouho trvalo, nez Vase maminka nastoupila do tohoto zarizeni?*

Do tydne to bylo vyftizené. To vite, pfiSel dalsi platici klient, navic v dob¢€ covidu, kdy zde bylo

hodn¢ volnych mist, takze to bylo rychlé.
6. ,,Jaké byly Vase ivahy, v ¢em to miiZe pomoci, VaSe ofekavani?“

Ocekavala jsem 24hodinovou péci o maminku a to, Ze za ni mazu kdykoliv pfijit. To pro mé

bylo podstatné.
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7. »,A jak vypadala realita?“

S péc¢i o maminku jsem moc spokojenad, personal tady znam, vzdycky jsem od nich dostate¢né
informovana, to je vSechno fajn. Mizu také pfijit kdykoliv na navstévu, vzit si ji ven nebo i

domii, kdybych chtéla. Toto vSechno splnilo ma ocekavani.

8. ,,Co kvalita péce v zarizeni? Hodnotite ji jako vysokou nebo naopak ne moc dobrou?*

Chodim sem casto a vidim, ze je vzdy v Cistoté, prebalena, najedena. Takze kvalitu péce
hodnotim jako dobrou. Jsem rada, Ze je tu umisténa, protoze ja i kdybych chtéla, tak bych se o

ni nezvladla postarat.

9. ,,Vnimate zmény u maminky poté, co byla v zafizeni umisténa? Jaké to jsou?

Vnimam, maminka pfestala chodit a skoncila na mixované stravé. To, Ze piestala chodit... s
tim jsem tak néjak pocitala, ale ta strava. Pfedtim normaln¢ jedla a najednou mé v§e mixované

a jidlo se ji podava stiikackou. To pro m¢ byla réna.

10. ,,Jak vnimate farmakologickou 1é¢bu?“

Maminka cely Zivot nebrala zadné 1éky a kdyz pfiSla tato nemoc, tak jsem to brala tak, Ze ty
léky jsou potieba a patii to k tomu. Ale nejsem zdravotnik, nedokaZzu posoudit, jak moc to

nemoc zpomali nebo jak vlastné funguyi.

11. ,,Je néco, co byste si pirala, aby se v zatizeni délalo jinak? Co by se mélo zménit?*

J& bych si ptala, aby se zménil pfistup vedeni k ndm, rodindm. A aby byli vSichni na stejné lodi
— klienti, rodinni pfislusnici, personal, vedeni. S timto nemam dobrou zkuSenost. A aby taky
neménily podminky ,,hry“, protoZe ta spolecnost se k ndm nezachovala dobte. Jinak ja sem
chodim casto, takZe se s peCovatelkami a sestrami znam a neméla jsem s nimi nikdy zadny
problém, o maminku je vzdy postardno, je Cistd, voniava. Ale co by se jinak dalo zménit nebo
d¢lat jinak, to nevim, protoze ja do ni¢eho vlastné nijak nevidim. To je to, Ze my nevidime. J&

sem chodim zhruba na hodinu, ale uz nevim, co se d¢je po zbytek toho dne.

12. ,,Jak moc Alzheimerova nemoc ovlivnila vztahy ve Vasi rodiné€? A ovlivnila je spi§

pozitivné nebo negativné?
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My jako rodina hodn¢ drzime pfi sobé, mdme moc hezké vztahy. Nas to nezménilo.

vas blizky vas nepoznava,...?)*

Prvni moment byl, kdyZ byla diagn6za vyicena. Poté obdobi, kdy se maminky stav zhorSoval a
ona si to pln¢ uvédomovala a brecela. Dokonce si i psala denik, kde si zapisovala ,,svétlé a
tmavé chvilky”. Tam je vidét, jak se postupem ¢asu méni pismo, skladba vét atd. A dalSim
momentem, ktery byl pro mé velice tézky, tak to byla chvile, kdy mé nepoznavala. Divala se

na me¢ a ptala se, kdo jsem. To bylo narocné.

Priloha ¢. 4 — Rozhovor 4

Rozhovor s panem Tiborem, synem klientky s Alzheimerovou nemoci.

1. ,,KdyZ jste si vS§imla prvnich priznaki Alzheimerovy nemoci, co vas jako prvni

napadlo? Pripoustél jste si, Ze by se mohlo jednat pravé o tuto diagnézu?*

Ptipoustéli, z jednoho prostyho diivodu, protoze jsme byli zrovna u babicky a dédy a déda prisel
s placem. Starej hornik kdyz breci, to je divny. A fekl mi, at’ se jdu na néco podivat. Pfisli jsme
domil, babicka tam sedéla a trvala na tom, abychom toho ciziho chlapa vyhodili z bardku. A
myslela tim samoziejmé dédu, svého manzela. A pak byly dalsi pfiznaky. Babicka zacala
vSechno nicit, nebo sbalila vSechny koberce, vyprala je a nechala mokry na chodbé&. Prosté to

nutkéani vSechno Cistit. Taky zacala byt hruba, vulgarni.

2. ,,Kdyz lékat diagnozu potvrdil, informoval Vas o Alzheimerové nemoci? Nebo jste si

informace museli dohledavat u jinych zdroja? — popripadé jakych*

My jsme nejdiiv §li za praktickym doktorem, ktery nés vlastné hned poslal na neurologické
vySeteni. A pravé v ¢ekarn€ na ty neurologii jsem si precetl plakat, o Alzheimerovy nemoci,
jak se to projevuje. A tam byly pfesné body a ona je v podstaté vSechny spliiovala. Lékat nas o

vSem informoval, i o 1écich, které hned nasadili. Doktor mi ukézal i snimek z CT a to jsem teda
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koukal. Myslel jsem si, Ze je to néjaka chybna fotka, byly tam piesné vidét bila mista, ve kterych

uz ,,nic neni®.

3. ,,Kdo byl tim, co Vam nabidl pomoc? Byl to 1ékaF, socidlni pracovnik, nebo napf.

znamy, ktery ma s touto situaci zkuSenosti?“

V nemocnici za nami vlastné hned pfisli, ze jestli si vime rady. Coz v ty dob¢ jsme jesté pomoc
nepotiebovali. Ale ze az budeme potiebovat, tak at’ pfijdeme, Ze je tady socidlni pracovnice,

ktera ndm pomuiize s umisténim babicky do zafizeni.

4. ,, Kde jste dozvédéli o moZnosti umisténi maminky v tomto zarizeni?*
V nemocnici a pak od svého zndmého.

5. ,,Jak dlouho trvalo, nez Vase maminka nastoupila do tohoto zarizeni?*

Z4dosti jsem mél podané v nékolika zafizenich, ale nikde nebylo volné misto. Ale je pravda, Ze
my jsme na to tolik nespéchali, protoze to jesté potfad Slo mit mamku doma. Potom mi tekl
znamy, ktery tu ma svého tatinka, ze tu ted’ maji ur€it€ volna mista, at’ zkusim zavolat. A trefil
jsem se, protoze opravdu bylo zrovna volno. No a piijeti mamky do zafizeni bylo v podstaté do

par dnt.
6. ,,Jaké byly Vase iivahy, v ¢em to miiZe pomoci, VaSe o¢ekavani?*

No u nds doma uz to bylo tak, Ze mi manzelka fikala, ze bud’ ja nebo mamka. Ze jeden z nés to
nepiezije. Ja uz jsem to totiz nezvladal, uZ jsem na ni nemél trpélivost, jak mé doma
neposlouchala, ¢lrala v§ude mozZn¢ po byté. Uz to opravdu neslo. Takze moje ocekavani bylo,

Ze bude mit mamka kone¢né odbornou péci a nam se ulevi.
7. »,A jak vypadala realita?*
Realita byla podle o¢ekavani. Personal to nema s maminkou lehky, nechce polykat 1€ky, odmita

jidlo, obcas jim nadava, ale vidim, jak skvéle to zvladaji a o maminku je postardno. Coz je

24

8. ,,Co kvalita péce v zarizeni? Hodnotite ji jako vysokou nebo naopak ne moc dobrou?*
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S péci jsem spokojeny. Ja i co jsem se bavil s jinymi rodinami, tak jsme se shodli, Ze tohle je

pro nas jediné Sance, protoze pecovat o svého blizkého doma, to se dlouhodobé prosté neda.
9. ,,Vnimate zmény u maminky poté, co byla v zafizeni umisténa? Jaké to jsou?*

Maminka pfesla z normalni stravy na hrubé mletou a zacala trhat veSkeré obleceni. Je jedno,
jestli je to tricko nebo povlak na petinu, vSechno nici. A taky sem piisla po svych, coz ted’ je

na voziku.
10. ,,Jak vnimate farmakologickou 1é¢bu?“

Je to vynikajici. Uz kdyZ jsme maminku méli doma, tak méla nastavené léky tak, Ze v noci
spala a zaroven se nestalo, Ze by ptes den byla utlumend. A co je v zafizeni, tak vidim snahu

sester i 1¢ékait, neud€lat z maminky ,,narkomana®. O vSech zménéch 1écby mé informuji.
11. ,,Je néco, co byste si pral, aby se v zaFizeni délalo jinak? Co by se mélo zménit?*

Hned na zacatku mi bylo feceno a pfislibeno, Ze je tu terapeut, ktery se klientim vénuje, chodi
s nimi cvicit atd. J& jsem ho ale v zivoté nevid€l. A je pravda, Ze pred ndstupem maminka

normalné chodila o holi a ted’ je na voziku. Takze ta rehabilitace tu chybi.

12. ,,Jak moc Alzheimerova nemoc ovlivnila vztahy ve Vasi rodiné? A ovlivnila je spi§

pozitivné nebo negativné?*

Nas s manzelkou ur€ité stmelila. Jinak ale maminky nemoc ovlivnila nasi rodinu negativné.
Maém star$iho brachu a ten za mamou nebyl pét let. Jeho déti obcas zavolaji, jak na tom babicka

je, ale za tim je starost jen o jeji penize a majetek.

13. ,,Jaky moment hodnotite, Ze byl pro vas nejtézsi? (Vyslovena diagno6za, zhorSeni stavu,

vas blizky vas nepoznava,...?)*

A4

Nejtezsi bylo rozhodnuti, Ze uz je Cas, aby se mamka umistila do ustavu. To bylo néaro¢ny,
protoZe najednou pfislo spoustu zatizovani, zvykani si na nové prostiedi, o¢ekavani. A potom

jsou tézké ty momenty, kdy mé nepoznéva, fika mi ,,dobry den‘. Na to se nedd zvyknout.
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Priloha ¢. 5 — Rozhovor 5

Rozhovor s panem Michalem, vnukem klientky s Alzheimerovou nemoci.

1. ,,Kdyz jste si v§iml prvnich priznaki Alzheimerovy nemoci, co vas jako prvni napadlo?

Pripoustél jste si, Ze by se mohlo jednat pravé o tuto diagnézu?“

Ono to bylo spekulativni, protoze u babicky to byla vlasté ztrata kratkodoby paméti, ktera
ovlivitovala kazdodenni Zivot babicky. Tteba léky si nebrala nebo zapominala na denni bézny
ukony. Projevilo se to ve chvili, kdy byl déda v nemocnici a v ty domécnosti najednou chybél
ten Clovek, ktery by se o vSe postaral. Ale my jsme si jesté tolik nevSimali, nebylo to jeste
poznat, ze je s babi¢kou néco jinak, Spatné. NeptiSlo nam to podezielé. Projevy byly, ale ne tak

razantni. Babicka taky méla jesté dalsi zdravotni problémy a tim se to myslim uspisilo.

2. ,,Kdyz lékar diagnézu potvrdil, informoval Vas dostate¢né o Alzheimerové nemoci?

Nebo jste si informace museli dohleddvat u jinych zdroju? — popripadé jakych

J& jsem u toho ptfimo nebyl, to moji rodice, ale myslim, Ze je informoval. Urcité jsme si museli
hodné¢ zjist'ovat sami, na internetu, od znamych rodi¢t. Povédomi o té nemoci sice je, kazdy si

z toho d¢la legraci, ale urcité to legrace takova neni, jak si hodné lidi mysli.

3. ,,Kdo byl tim, co Vam nabidl pomoc? Byl to lékaF, socialni pracovnik, nebo napr.

znamy, ktery ma s touto situaci zkuSenosti?*

Pani doktorka pomohla a doporucila nam 1 asistenéni sluzbu. Pravé k babicce pak jezdila

Charita — domaci péce.

4. ,,Kde jste dozvédéli o mozZnosti umisténi babi¢ky v tomto zarizeni?“

Rodice nasli toto zatizeni pres znamé. Vim, Ze to bylo obtizné, protoZe na okoli téch zatizenich

tolik neni a hlavné byvaji plna.

5. ,,Jak dlouho trvalo, nez Vase babicka nastoupila do tohoto zarizeni?*
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covidem. Babicka byla do zafizeni umisténa tak do mésice. Bylo to pro nds tézky, ale nedalo

se jinak délat.
6. ,,Jaké byly Vase ivahy, v ¢em to miiZe pomoci, VaSe o¢ekavani?“

Hlavné jsme o¢ekavali tu nepfetrzitou péci, protoze tu jsme ji uz v domacim prostredi nemohli
poskytnout. Cim dal ¢ast&ji se stavalo, Ze babi¢ka doma upadla, nastésti teda vzdy zavolala, ale

uz to pro ni doma nebylo bezpecné. Takze ocekavani piredevsim, ze bude pod kontrolou.
7. ,,A jak vypadala realita?*

Ocekavani se splnila. Rozhodné to pomohlo celé rodin€ v ramci psychické pohody. A navic

jind moznost, nez umisténi babicky do tohoto zafizeni, ani nebyla.

8. ,,Co kvalita péce v zarizeni? Hodnotite ji jako vysokou nebo naopak ne moc dobrou?*
Hodnotim ji jako vysokou.

9. ,,Vnimate zmény u babi¢ky poté, co byl v zatizeni umistény? Jaké to jsou?*

Vsiml jsem si u ni obCasnych zmén nalad, také se mi zda klidnéj$i nez dfiv, ale to bude urcité
zménou lékl. Ale hodnotim to pozitivné, protoze babicka se sem hrozné bala jit a nyni vidim,

ze si tady zvykla, Ze je v klidu.
10. ,,Jak vnimate farmakologickou 1é¢bu?“

Beru to jako nedilnou soucast. J4 sdm jsem ji 1éky diive chystal, takze o tom mam povédomi.

A u babicky vidim, ze ji ty 1éky neskodi.
11. ,,Je néco, co byste si pral, aby se v zarizeni délalo jinak? Co by se mélo zménit?*
Nic mé nenapada.

12. ,,Jak moc Alzheimerova nemoc ovlivnila vztahy ve Vasi rodiné? A ovlivnila je spi§

pozitivné nebo negativné?«
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Babic¢¢ina nemoc ovlivnila rodinu hodné, ale nemtzu fict, ze vylozené negativné. Hodné nas to
semklo, vlastn¢ v dob¢, kdy babicka byla doma, tak nejenom ja se svymi rodi¢i jsme se o ni
starali, ale pfidala se také teta, druha babicka... Ale je pravda, Ze to do rodiny pfineslo hodné

stresu.

13. ,,Jaky moment hodnotite, Ze byl pro vas nejtézsi? (Vyslovena diagno6za, zhorseni stavu,

vas blizky vas nepoznava,...?)*

Bylo to pfedevsim uvédomeéni, ze babicka neni takova, jaka byla diiv a uz se to nezméni.
Protoze piece jenom Cloveék byl od mala na néco zvyklej a najednou je to jinej Clovek. Ale

asponl ma ted’ cloveék Sanci vse babicce vratit. Protoze ona byla hrozn¢ hodna.
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