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Abstrakt

Alzheimerova nemoc je jednou z nejCastéjSich pti¢in timrti a pocet nemocnych
neustale roste. Tato problematika piedstavuje zavazny socioekonomicky problém, ktery
souvisi s aktudlnimi demografickymi zménami — starnutim populace. Jednim z ptedpokladt
nastaveni spravné 1é¢by a podpory nemocného je v€asné rozpoznani ptiznakl a vCasna
diagnoza. Presto se dosavadni studie zamétovaly piedev§im na pribéh Alzheimerovy
nemoci po stanoveni diagnozy lékafem, a prvotni pfiznaky zistavaji doposud maélo
probadanym tématem. Podobn¢ je na tom i vyzkum dopadu onemocnéni na nejblizsi okoli
nemocného. I pies zlepSujici se trend stoji ve vyzkumech v poptedi pacient s Alzheimerovou
nemoci a jeho rodina, na niz disledky tohoto onemocnéni dopadaji také, zlstava spiSe na
okraji.

Cilem bakalafské prace bylo zmapovat psychologické a socidlni zmény u jedinct
s Alzheimerovou nemoci, které se u nich vyskytovaly jesté pfed tim, nez jim byla stanovena
klinicka diagndza, a jaky dopad ma na né a jejich okoli. Studie se u€astnilo Sest respondentt,
tfemi respondenty byli pacienti s Alzheimerovou nemoci v pocatecnim stadiu a dal$Simi
tfemi jejich rodinni piislusnici. Vysledky ukazaly, Ze mezi nejcastéjsi prvotni ptiznaky,
kterych si nemocny i jeho okoli v§ima4, patii poruchy paméti, feci a chovani, ztrata iniciativy
a mistni dezorientace, a shoduji se tak s dosavadnim védeckym poznanim. Dale jsme zjistili,
ze dopad onemocnéni na pacienta i jeho nejblizsi okoli je obrovsky, a respondenti popsali
své obavy — pacienti se predevsim boji ztraty dlstojnosti, zatimco rodinni pfislusnici se boji
0 ztratu osobnosti ptibuzného a toho, jak budou schopni novou situaci zvladat.

Pro tuto studii byla vyuzita kvalitativni strategie vyzkumu, konkrétné

polostrukturované rozhovory. Data byla zpracovana pomoci tematické analyzy.

Kli¢ova slova
Alzheimerova choroba, psychosocialni zmény, demence, zmény chovani, zmény

proZivani



Abstract

Alzheimer's disease is one of the leading causes of death, and the number of patients
is steadily increasing. This issue represents a serious socio-economic problem related to the
current demographic changes — the ageing of the population. One of the preconditions for
setting up the right treatment and support for the patient is early recognition of symptoms
and early diagnosis. Nevertheless, studies to date have focused mainly on the course of
Alzheimer's disease after diagnosis by a medical doctor, and early symptoms remain a little-
studied topic. Similarly, research on the impact of the disease on the patient's immediate
environment is also underway. Despite an improving trend, the Alzheimer's patient is at the
forefront of research, and the family, who is also affected by the disease, remain rather
marginalised.

The aim of this bachelor thesis was to map the psychological and social changes in
individuals with Alzheimer's disease that occurred before they were clinically diagnosed and
the impact on them and their environment. Six respondents participated in the study, three
respondents were early-stage Alzheimer's patients and the other three were their family
members. The results showed that the most common early symptoms noticed by the patient
and those around them include impairments in memory, speech and behaviour, loss of
initiative and local disorientation, and are consistent with existing scientific knowledge.
Furthermore, we found that the impact of the illness on the patient and their immediate
surroundings is enormous, and respondents described their fears — patients are primarily
concerned about the loss of dignity, while family members worry about the loss of the
relative's personality and how they will be able to cope with the new situation.

A qualitative research strategy, namely semi-structured interviews, was used for this

study. The data was processed using thematic analysis.

Keywords
Alzheimer’s disease, psychosocial changes, dementia, behavioural changes, changes

in experience



1. Uvod

Starnuti je ptirozena soucast lidského zivota a jako kazdé Zivotni obdobi ma své svétlé
1 temnéjsi stranky. K tém temnéjSim patii zhorSené zdravi a vétsi zranitelnost. Tim, jak

o

svétova populace starne, tak ptibyva vétsi mnozstvi jedinct s néjakym onemocnénim. Mezi
n¢ patii naptiklad i o Alzheimerova nemoc, nejcastéjsi pric¢inu syndromu demence, ktera
patii v dnesni dobé mezi jedny z nejvétsich vyzev soucasné mediciny. Nejenze piedstavuje
jednu z nejcastéjSich pri¢in umrti, ale pocet nemocnych se velice rychle zvysuje. I ptes fadu
studii pfednich badatell se zatim nedokazala objevit i€inna lécba, kterd by mohla pomoci
milioniim lidi po celém svéte.

Alzheimerova choroba je onemocnéni, které nepostihuje pouze nemocného, ale i jeho
okoli. Ackoli se v soucasné dob¢ zdjem o rodinné pecujici a rodinné piislusniky zvySuje a
péce o né se zlepSuje, jeste¢ donedavna byla veSkera pozornost zamétena témer vyhradné na
pacienta. Pfitom jsou to pravé rodinni pecujici, kterym se kvili stardni se o nemocného
piibuzného prevrati zivot vzhiru nohama a kteti se dennodenné, Casti bez vnéjsi podpory,
potykaji s naroénymi vyzvami, které onemocnéni piinasi.

Existuje velké mnozstvi studii, které¢ se Alzheimerovou nemoci zabyvaji, vétSinou se
ale zamétuji az na prib&éh onemocnéni po stanoveni diagndzy a na jeho pozd¢jsi stadia. My
se naopak ve vyzkumu budeme zabyvat predevsim dobou, kdy uz se u nemocného zacaly
viditeln¢ projevovat zmény v chovani a prozivani, tedy kdy u né¢j zacCaly nastavat
psychosocialni zmény, ale jesté pred tim, neZz mu byla I€kafem stanovena diagndza
Alzheimerovy nemoci.

Ze vsech téchto diivodl jsme za téma této bakalaiské prace zvolili Psychosocialni
zmeny predchazejici diagnozu Alzheimerovy nemoci a jejich dopad na nemocného a jeho
okoli, abychom mohli popsat situace, se kterymi se samotny nemocny i jeho rodina museli
potykat jeste predtim, nez ziskali diagn6zu tohoto onemocnéni.

Spatnych zprav i nemoci je mnoho, abychom se nad kazdou zamysleli a p¥ipoustéli si,
ze postihnou zrovna nds nebo nase nejblizsi. S rozvojem masmédii jsme si vytvofili bariéru
mezi okolnim a vlastnim svétem, abychom nemuseli Zit v neustalém strachu z néjaké
katastrofy, kterd by nas mohla potkat. Potom ale dochazi k odosobnéni a nékdy i despektu
k nemocnym a zranénym lidem. Pfitom jsou to pravé ti nejzranitelnéjsi z nds, ktefi potiebu;i
nejvice empatie a podpory. Diilezité je i myslet na to, Ze samotna nemoc pacienta nedefinuje,
a ze i s nemoci se da zit, i kdyz ne tfeba tak, jak bychom si piedstavovali. I nemocny ¢lovek

ma pravo na distojny zivot.



Bakalatska prace je rozdélena do ctyt kapitol (véetn€ tivodu a zavéru). Prvni kapitola
obsahuje teoretickou ¢ast a je roz€lenéna do nckolika podkapitol, které popisuji jak
onemocnéni samotné a dopad na nemocného, tak dopad na jeho nejblizsi okoli. Zaroven zde
popisujeme, v ¢em se podobaji prvni ptiznaky Alzheimerovy choroby pfirozenému procesu
starnuti, a jak je mizeme rozpoznat. Druhd kapitola obsahuje empirickou ¢ast, tedy vlastni
vyzkum. Ten obsahuje tfi ptipadové studie, které jsme zpracovali na zaklad¢ rozhovori

s naSimi respondenty, s nemocnymi a jejich rodinnymi pfislusniky.



2. Teoreticka Cast

2.1. Demence a vymezeni pojmu

Slovo demence pochazi z latinskych slov de, neboli odstranit ¢i bez, a mens, tedy mysl
Doslova by se tedy demence dala ptelozit jako bez mysli (Hauke et al., 2017). Demence je
soubor ptiznakd, které jsou zplisobeny onemocnénim ¢i nevratnym poskozenim mozku,
pfedevsim mozkové kiry (Holmerova et al., 2014). Jde o poruchu ziskanou, ne vrozenou
ktera naruSuje kognitivni funkce, mezi néZ mimo jiné patii pamét, vnimani, koncentrace ¢i
fe¢ (Hauke et al., 2017). NaruSeny jsou také exekutivni a vykonné funkce, jako je motivace,
rozhodovani a planovani. Nékdy se mluvi o tzv. ABC konceptu demence, tedy A — Activities
of daily living (aktivity denniho zivota), B — Behavior (chovani), C — Cognition (kognice)
(Jirdk, 2013). Zmény v kognitivnich, ale 1 socidlnich schopnostech pozdé€ji narusuji cely
zivot nemocného 1 jeho okoli.

Aby se dalo hovotit o demenci, musi byt u nemocného pfitomny minimalné 6 mésict
alespon dvé z nasledujicich poruch: paméti, intelektu, orientace, soudnosti a abstraktniho
mysleni, chapani, korovych funkci typu apraxii, afazii apod., pozornosti a motivace,
chovani, emotivity, osobnosti (degradace) (Zvétrova, 2017).

Demence, respektive jeji priCiny, patii mezi nejbéznéjsi a nejvice obavand onemocnéni
v seniorském véku, pficemz nemocny jedinec ztraci schopnost porozumét svému okoli,
ztraci sobéstacnost a stava se plné zavislym na péci okoli (Frankova, 2017). Syndrom
demence je navic jednim z nejCastéjSich diivodii invalidity u seniorti, zavislosti na okoli a

ztraty samostatnosti (Zvérova et al., 2022).

2.1.1. Prognézy do budoucna

Demence patii mezi nejcastéjsi pfi€inu imrti; fadi se na Ctvrté az paté misto pfiiny
umrti po celém svété (Zveétova, 2017). Diky obrovskému pokroku mediciny, zdravéjSimu
zivotnimu stylu a lepSim ekonomickym podminkdm se primérna délka Zivota neustale
prodluzuje, v Evropé je nad¢je doziti 83,3 let u Zen a 77,9 let u muzi (Eurostat, 2022).
Pramérny vék se v Evropé, a tedy i Ceské republice, stale zvysuje. Dle Svétové zdravotnické
organizace (WHO) bude do roku 2030 1 ze 6 lidi star$i 60 let. Pocet osob starsich 60 let se
tak zvysi z 1 miliardy na 1,4 miliardy (World Health Organization, 2022).

Se wvzrlstajicim vekem roste také riziko rozvoje vSech typli demence, vcetné

Alzheimerovy demence. Dle WHO trpi v sou¢asnosti nékterym typem demence celosvétove
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cca 55 milionti obyvatel a kazdy rok ptibyva asi 10 miliond novych pacientii (World Health
Organization, 2023). Jelikoz evropskd populace starne, da se ptredpokladat, ze pocet
nemocnych bude stoupat. Podle studie The Lancet z roku 2019 se ptedpoklada, Ze se do roku

2050 celosvétovy pocet nemocnych demenci ztrojnasobi, a to na 153 miliont.

2.2. Alzheimerova nemoc

Alzheimerova nemoc je jednou z nejzavazn¢jSich vyzev soucasné mediciny. Jde o
zavazné, progresivni neurodegenerativni onemocnéni mozku. Je typickd postupnym
ubytkem kognitivnich funkci a zhorSenim schopnosti vykonéavat kazdodenni aktivity. Jde o
nejCastéjsi formu demence, je zodpoveédnd za 2/3 vSech jejich piipadi (Hauke, 2017;
Zvétova et al., 2022). Toto onemocnéni postihuje miliony lidi po celém svété a jeji dopady
jsou citelné nejen pro pacienty, ale 1 pro jejich rodiny a celou spole¢nost. Nemocni se musi
vypoftadat se svou diagndzou a s védomim, ze postupem casu piijdou o svou sob&stacnost a
kvalita jejich Zivota se sniZi, nejbliz8i okoli musi celit nejen emocni zatézi spojené se zménou
osobnosti a zivota nemocného, ale jsou to také oni, kdo o pacienta pecuje ¢i kdo mu zatizuje
institucionalni péci. S tim jsou spojené nemalé financni a ¢asové prostfedky. V soucasné
dobg¢ stale neexistuje u¢inna lécba Alzheimerovy nemoci.

Pocatky Alzheimerovy nemoci jsou zpravidla plizivé a trva nékolik mésict az nékolik
let, nez si nemocny a jeho nejblizsi okoli uvédomi néjakou zménu (Hartl & Hartlova, 2010).

Pro tc¢innou 1éCbu jsou stézejni prvni roky po vypuknuti onemocnéni, které jsou vsak
obvykle promeskany. I pfesto, ze je Alzheimerova choroba mezi Sirokou vefejnosti zndma a
pomérné medializovana, je Casto redukovana pouze na poruchy paméti, které jsou ale Casto
zaménovany za diasledek vyssiho véku.

Uvadi se, Ze patologickym zméndm v mozku dochazi 20 az 30 let pted prvnimi
klinickymi ptiznaky (Zvétova et al., 2022). Pacienti s Alzheimerovou nemoci se dozivaji
pramérne 7—-15 let od vyskytu prvnich ptiznakl. V soucasné dobé l1ze diagnostikovat pouze
»pravdépodobnou Alzheimerovou nemoc*, jistd diagndza je stanovena az patologem po
pitvé (Jirak, 2013). Pokrocilej$i diagnostické postupy nejsou vSeobecné dostupné a vyuzivaji
se zejména v souvislosti s vyzkumem. Jednd se o ndkladné ¢i pacienta zatézujici metody

(tzv. PET scan nebo vySetfeni mozkomisniho moku).
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2.2.1. Stadia Alzheimerovy choroby

Stadia Alzheimerovy choroby se daji rozliSovat dle riznych kritérii, naptiklad dle
pokrocilosti neurodegenerativnich zmén mozku nebo také podle vysledkli nékterych testi

(Holmerova et al., 2014). Zvérova (2017) rozlisuje 3 stadia, a to lehké, stiedni a tézkeé.

2.2.1.1.  Lehké stadium onemocnéni

V tomto stadiu je pacient prevazné sobéstacny a staci mu mirny dohled nejbliz§iho
okoli. Nemocny je schopen vykonavat zdkladni sebeobsluzné aktivity, jako je hygiena,
mobilita ¢i schopnost se samostatné najist.

Typicka je pro toto stadium porucha kratkodobé paméti. Pro nemocného je obcas tézké
vybavit si néktera slova a mize mit potize s pochopenim slozitéjSich ptibéhti. Miize
zapominat na bézné Cinnosti v domacnosti, jako vypnout sporak ¢i zaviit vodu. Dochézi
Casto také k odkladani véci na Spatnd mista, napt. nddobi do knihovny, klict do lednice apod.
(Jirdk, 2013). V lehkém stadiu se aktivita nemocného snizuje, klesé 1 jeho zajem o oblibené
¢1 bézné aktivity. Pro pacienta je naro¢né ucit se novym vécem a zapamatovat si nové tvare
(Hauke et al., 2017). Zaroven je ale schopen ¢init dilezita rozhodnuti, naptiklad co se tyce
dédictvi nebo vysloveni ptani ohledné dalsi 1éCby a péce. S postupem onemocnéni vsak bude
tuto schopnost ztracet, proto je nutné, aby podobna rozhodnuti u¢inil, dokud je toho schopen
(Holmerova et al., 2014).

Diilezitym okamzikem pravé v tomto stadiu je stanoveni diagnozy Iékafem. Vhodné
je, aby pacienta doprovazela jeho blizka osoba, ktera se miize podilet na ob¢asném dohledu
¢iptipominani dilezitych informaci — navstéva I€kare, brani 1€kt apod. JelikoZ jde o zavazné
onemocnéni, které do budoucna narusi cely pacientiv zivot, je dulezité, aby mu byla
diagndza sdélena citlivé a aby mu byly nabidnuty vesSkeré informace a moznosti 1écby
(Holmerova et al., 2014).

V tomto staddiu si nemocny své onemocnéni uvédomuje, kvili tomu trpi mnoho

pacientli s Alzheimerovou nemoci také depresemi a uzkosti (Hauke et al., 2017; Jirak, 2013).

2.2.1.2.  Stredni stadium onemocnéni

V tomto stadiu dochazi k vyraznému omezeni sobéstacnosti v zdkladnich ¢innostech
kazdodenniho Zivota a k poruchdm i1 dlouhodobé paméti, coz je spojeno s dezorientaci
v misté¢ i Case. Je omezena schopnost vykondavat instrumentalni kazdodenni ¢innosti, jako je
vateni, zachazeni s penézi, telefonovani aj., a nemocni nejsou schopni vykonavat nékteré

samoobsluzné Cinnosti, piredev§sim osobni hygienu, dodrZzovéani pitného reZimu, piesun
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z mista na misto (Hauke et al., 2017; Holmerova et al., 2014). Pottebuyji trvaly dohled, jelikoz
hrozi, ze odejdou ze svého bytu a uz nebudou schopni se do n¢j vratit.

V tomto stadiu se také objevuji rizné poruchy chovani, mezi néz patii naptiklad
bezcilné toulani, hromadéni nepottebnych véci, nedodrzovani béznych spolecenskych
norem a projevy vzteku (Hauke et al., 2017; Jirdk, 2013). Nastavaji také potize s eci, kdy je
projev pacienta rizné tézce narusen — pacient neni schopen pochopit sdéleni a sdm ma
problémy s vyjadfovanim. Nenalézd ani bézna slova, coz pfispiva k jeho socialni izolaci

(Jirak, 2013).
2.2.1.3. Tezke stadium onemocnéni

V poslednim stadiu je nemocny zcela odkazan na péci okoli. Neni schopen vykonavat
vétsSinu zékladnich sebeobsluznych ¢innosti — nedokaze se najist ani napit, vhodné se obléci,
umyt se. Typickd byva Castena ¢i uplna inkontinence. Pacient jizZ nepoznava své ptibuzné a
pratele, kognitivni funkce jsou tézce postizeny. Komunikace je témét nemoznd, jelikoz
nemocny nerozumi sloviim a ani neni schopen je pouzivat (Hauke et al., 2017; Zvétova,
2017). Dezorientace v prostoru se rozsifuje 1 na bezprostiedni okoli, nemocny tedy neni
schopen vyznat se ve vlastnim byt¢, nemuze najit napi. svlij pokoj ¢i toaletu. Mze dochazet
k dalSim poruchdm chovani, napf. neklidu, kiiku, coz Casto souvisi s tim, Ze pacient
nerozumi situacim, ve kterych se nachazi.

Pacienti s Alzheimerovou nemoci ¢asto umiraji na plicni onemocnéni (pi. zapal plic)
nebo na urazy (pi. pady ze schodl) (Zvérova, 2017) a v termindlnich stadiich v disledku

celkové deteriorace stavu.

2.2.2. Pri¢iny Alzheimerovy choroby a rizikové faktory jejiho

vzniku

Ptesna pficina vzniku Alzheimerovy choroby je pfes vSechny vyzkumy stdle nezndma.
Konsenzus ve védecké obci je takovy, Ze neexistuje jedina pricina, ale jde spiSe o kombinaci
vlivll v€etné genetickych faktort, Zivotniho stylu a prostiedi, které na mozek a jeho funkce
po cely zivot plsobi.

2.2.2.1. Vek
Nejvyznamnéj$im rizikovym faktorem rozvoje Alzheimerovy choroby je vyssi vek.

Alzheimerova nemoc neni normalnim projevem stafi, ale jak starneme, riziko jejiho

rozvinuti se zvysSuje.
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Alzheimerova choroba se objevuje vétSinou az v pozdni dospélosti, ptiblizné od 55.
véku zivota, a incidence s vékem exponencidlné stoupa. V populaci ve véku od 65 do 74 let
se vyskytujeu 3 %, mezi 75 a 84 lety u 19 % a po 85. véku zivota dosahuje az 47 % (Zvetova,
2017).

2.2.2.2.  Rodinna zatez a genetika

Alzheimerova nemoc se mize vyskytnout i tehdy, kdyz dosud v rodiné nebyla
zaznamenana. Vyskytuje-li se v§ak Alzheimerova nemoc v ptimé linii ptibuznych — tedy u
rodi¢li nebo sourozencii — pravdépodobnost jejiho projevu se zvySuje. Dle studie
z Harvardské univerzity (2019) se v tom piipad€ riziko zvysi o 30 %. To ale zaroven
neznamena, Ze je jeji vyskyt nevyhnutelny (Alzheimer’s Association US, n.d.).

Dédicna forma Alzheimerovy nemoci se vyskytuje zhruba u 5-10 % vsech piipadi

(Zvétova et al., 2022).

2.2.2.3. Nezdravy zivotni styl

V poslednich letech se mezi rizikové faktory vzniku Alzheimerovy nemoci fadi Spatna
zivotosprava. Lidé, kteti koufi, jsou obézni a fyzicky neaktivni, maji vysoky krevni tlak a
diabetes mellitus II. typu maji vyssi riziko rozvoje tohoto onemocnéni. Rizikem je 1 mala
(nedostatecnd) socializace, nenavazovani a neudrzovani mezilidskych vztaht, a také nizky
stupefi dosazeného vzdélani (Ceska alzheimerovska spoleénost, n.d.; Livingston et al.,
2020).

Roli mtize hrat 1 strava. Lidé, ktefi ve velkém mnozstvi konzumuji piedevsim cervené
a tuéné maso, maji ve staii vyssi ubytek mozkovych struktur nez ti, kteti upiednostiuji

sttedomotskou stravu (Zvétova et al., 2022).

2.2.2.4. Pohlavi

Alzheimerova nemoc postihuje vice Zeny nez muze, ptiblizné 2/3 vSech nemocnych
jsou praveé Zeny. Dlivodem, pro¢ se Alzheimerova nemoc vyskytuje castéji u Zen muize byt
to, Ze muzi maji horSi Zivotospravu piedev§im co se tyCe stravovani, a umiraji na
kardiovaskularni onemocnéni v niz§im veku, pficemZ se u nich Alzheimerova choroba
nestihne projevit. (Thorova, 2015). Naopak Zeny maji vyssi primérny vék doZiti, proto je u
nich vypuknuti onemocnéni pravdépodobné;si.

Dalsi pritbéh onemocnéni se pak u obou pohlavi projevuje stejné.
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2.2.2.5. Socialni izolace

DalSim rizikovym faktorem pro rozvoj demence je socidlni izolace. Ta miize zvysit
riziko demence ptiblizn€ o 50-60 % (Alzheimer’s Society UK, n.d.; Centers for Disease
Control and Prevention, 2021). Socialni izolace Casto souvisi s rodinnym stavem, protoze
sezdani lidé obvykle mivaji vice socidlnich kontaktd nez svobodni. Svobodni a ovdovéli lidé
maji vyssi pravdépodobnost rozvinuti demence nez ti, ktefi jsou sezdani. Osaméli lidé navic
ve vyssi mife zanedbavaji sviij Zivotni styl (méné cviéi a vice piji alkohol a kouft).

2.2.2.6. Downuiv syndrom

Rada pacientii s Downovym syndromem onemocni i Alzheimerovou nemoci. Dle
Zveérové (2022) se demence projevi u 40-75 % pacientti s Downovym syndromem starSich

60 let. Rizikem pro vznik Alzheimerovy choroby je také vyskyt Downova syndromu v

roding.
2.2.3. Problém v rozliSeni projevil staii a Alzheimerovy
choroby

Poznat Alzheimerovu chorobu v ¢asném stadiu nemusi byt vzdy jednoduché. Jak jsme
jiz psali vySe, Alzheimerova choroba se projevuje az v druhé poloviné zZivota, ptiblizné od
55. roku. I proto miizou byt prvni ptiznaky, jako napi. poruchy chovani v€etné bezucelného
provadéni riznych aktivit a nevhodného upoutavani pozornosti ¢i kognitivni poruchy, jako
jsou napt. poruchy paméti nebo pozornosti, zaménovany za bézny dusledek starnuti.
V soucasné¢ dob¢ je stale podcenovano ¢i zanedbavano mnoho piipadii Alzheimerovy
choroby praveé kvili zaméné za projevy staii (Uhrova et. al., 2020).

Laik, ktery s timto onemocnénim nema zadné zkuSenosti, pfiznaky casto podceniuje a
nevyhleda pomoc odbornika (Fertal'ova & Ondriové, 2020). Neziidka dochazi k tomu, Ze si
prvnich ptiznakli nemoci v§imne spiSe nejblizsi okoli nez samotny nemocny (Lange, 2019).
Ten si vtakovém piipadé¢ své problémy casto neuvédomuje, nepocituje problémy
v kazdodennim Zivoté, popira jakékoli zmény a kategoricky odmitd navstiveni odbornika.
Pro rodinné piislusniky a ptatele byva toto chovani frustrujici. Je vSak dilezité vcitit se do
role nemocného a uvédomit si, z ¢eho dané chovani plyne. MiiZe to byt z riznych diivodd,
mezi néZ patii i strach z moZné diagnozy a pocit studu z faktu, Ze uz neni schopen vykonavat
stejné Cinnosti jako dfive. Velkou roli zde hraje i strach z toho, jak se onemocnéni bude

vyvijet (Alzheimer’s Society UK, n.d.).
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Ve spole¢nosti navic stale panuje stigma ohledné duSevnich onemocnéni a u dusevnich
onemocnéni u starSich osob to plati dvojnasob. Stava se, Ze si nemocny ptiznakd, predevsim
ubytku pamétové kapacity i kvality, v§imne, obava se vSak odsouzeni okolim, toho, ze se
k nému okoli za¢ne chovat jinak nez dosud, pocituje strach ze ztraty distojnosti, a proto se
radéji nikomu nesveri (Alzheimer Society Canada, n.d.; Fertalova & Ondriova, 2020).

Nékteré ptirozené projevy stafi a projevy demence mohou pasobit podobné, a pro laika
je tak tézké rozlisit, kdy jde o pfirozené znamky veéku, a kdy by naopak mél vyhledat
odbornou pomoc. NejcastéjSim spoleCnym piiznakem je zhorSovani paméti. Britska
alzheimerovsk4 spolec¢nost vSak uvadi mezi bézné projevy starnuti: zapomindni jmen,
neschopnost nalézt véci v byt (pf. klice, telefon i bryle), obtize se sledovanim konverzace.
Mezi prvotni ptiznaky demence pak patii: ztrdta paméti, zmatenost a potfeba pomoci piti
dennich aktivitach, potize s fe¢i a zmény chovani (Alzheimer’s Society UK, n.d.). Ceska
alzheimerovska spole¢nost mezi ptiznaky demence tadi jesté: Casovou a mistni dezorientaci,
Spatny nebo zhorsujici se racionalni Gsudek, zakladani v&ci na nespravné misto (pi. Zehlicku

do lednicky apod.), zmény osobnosti a ztratu iniciativy.

2.24. Jak poznat Alzheimerovu nemoc

Nékdy mize byt tézké brzké ptriznaky demence rozpoznat, zvlast nemame-li s ni
z4ddnou zkuSenost. Americkd alzheimerovskd spole¢nost proto uvadi 10 piiznakt, které

mohou na demenci upozornit

2.24.1. Ztrata paméti narusujict kazdodenni Zivot

Jednim z prvnich pfiznakti Alzheimerovy choroby je naruSeni kratkodobé paméti,
pacienti proto maji problémy se zapamatovanim si novych informaci. Dale mohou
zapominat dilezitd data, jako jsou rodinné udalosti €1 terminy navstévy l¢kare.

Oproti tomu zdravy ¢lovék v seniorském véku miiZe na tyto véci obfas zapomenout,
vétSinou je ale schopen si je pozdé&ji vybavit, poptipad€ si je zapamatovat, pfipomene-li mu
je nékdo jiny.

2.2.4.2.  Problémy s planovdanim a resenim problémii

Rada pacientli s Alzheimerovou chorobou méa problém s planovanim udalosti ¢i
dodrzovanim daného planu. Maji problémy s nasledovanim pokynl receptu pii vafeni, i

kdyz se stejnym receptem neméli v minulosti problémy.
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2.2.4.3.  Problémy pri kazdodennich aktivitach

Lid¢ trpici Alzheimerovou chorobou maji problém s vykonavanim béznych ¢innosti,
jako je nakup nebo stravovani. Pacienti ¢asto zapominaji, ze jesté nejedli (nebo naopak jedli)
a potfebuji nékoho, kdo by jim stravovani ptipomnél.

Nemocni mizou mit i problémy s vyfizovanim ufednich zéalezitosti, napiiklad zajit si

vyzvednout dopis na postu nebo vyridit vyménu obcanského pritkazu na trade.

2.2.4.4.  Casova a prostorova dezorientace

Pokud c¢loveék zapomene, co je dnes za den, ¢i kam to vlastn¢ chtél jit, neni to
automaticky projev demence. Pacient s Alzheimerovou nemoci vSak miize zapomenout, co
je za mésic nebo ro¢ni obdobi, miizou také zapomenout, kde se nachazeji a jak se na dané

misto dostali.

2.2.4.5. Potize s abstraktnim myslenim
Mezi tyto potize patii i schopnost zachazet s penézi, jelikoz pacienti ztraceji schopnost
porozumét jejich hodnoté. Mohou tedy znejistit napiiklad u placeni. Dale mivaji nemocni

potize s nadsazkou, kterou nedokdzou pochopit, a proto néktera sdéleni ¢i vyrazy berou

doslova.

2.2.4.6.  Problémy s reci a komunikaci
Typickym problémem pacientii s demenci je neustalé opakovani jednoho piibéhu ¢i
jedné informace. V pribéhu konverzace také mohou ztratit nit a nemohou si vybavit, co
fikali, nékdy dokonce zapomenou, ze viibec néco fikali.
Objevuje se také zadrhavani, piefikavani se, neschopnost vybavit si bézna slova nebo
zaménovani slov rtizné trovné obecnosti (kocka—zvitatko). Postupem casu schopnost

smysluplné komunikace UpIn€ zanika.

2.2.4.7.  Pokladani véci na nespravné misto

Zalozit né¢kam bryle, telefon nebo knihu nejsou projevy patologického chovani a
objevuje se to 1 u zdravych, mladych jedinct. Pacienti s Alzheimerovou nemoci vSak délaji
mnohem vyraznéj$i chyby, napf. uklidi talife do knihovny nebo daji klice do lednicky. Jak

onemocnéni progreduje, mohou se dopoustét drobnych kradezi, aniz by méli zIy umysl.
2.2.4.8.  ZhorSeny ¢i zhorsujici se usudek

Jelikoz Alzheimerova nemoc postihuje i1 exekutivni, tedy rozhodovaci funkce, mivaji

pacienti postupem c¢asu problémy se spravnym rozhodovanim a mySlenim. Mohou mit
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problémy s penézi, ale i s oblékanim (obléknou si kalhoty a na n¢ spodni pradlo), zdvazky a
povinnostmi (zapomenou zaplatit ¢ty ¢i vyzvednout vnouce ze skoly). Objevuji se také

problémy s osobni hygienou, kterou mohou podcenovat ¢i odmitat.

2.2.4.9.  Omezena schopnost socializace

Casto kvili pocitu studu & vlastni nedostate¢nosti se pacienti s poéinajici
Alzheimerovou nemoci vyhybaji lidem a spole¢enskym udalostem (vcetné prace a navstév
pratel). Jejich schopnost komunikace je oslabena, proto se radsi stahuji do sebe a ztraceji
zajem 10 své konicky.

2.2.4.10. Zmeény nalady a osobnosti

Pro pacienty s Alzheimerovou nemoci jsou v poc¢atecnich stadiich typické také zmény
nalad a osobnosti. Objevuji se depresivni a tizkostné stavy, ustrasenost, nejistota nebo také
podeziravost. I zdravé seniory dokaze rozhodit nebo podrazdit zména rutiny, nemocni lidé

s ni v§ak nejsou schopni pracovat, a snadno se roz¢ili i doma a mezi ptateli.

2.3. Vliv Alzheimerovy nemoci na okoli

Alzheimerova choroba patii mezi ta onemocnéni, ktera nezasahuji pouze nemocného,
ale také jeho blizké okoli a celou spole¢nost. Naklady na pé¢i o nemocného jsou vysoké, at
uz jde o soukromy rozpocet rodiny ¢i o rozpocty statni. Dle WHO dosahovaly celkové
celosvétové naklady na péci o nemocné a jejich lécbu v roce 2010 asi na 604 miliard
americkych dolarti roéné, coz odpovidad 1 % celosvétového HDP (Zvéfova et al., 2022).

V soucasné dobé stale neexistuje kauzalni 1éCba tohoto onemocnéni, daji se 1éCit pouze
jeho projevy (pf. podeziravost, izkost ¢i deprese). S tim, jak nemoc postupuje, stava se
nemocny vice a vice zavisly na svém okoli. Zmény jsou fyzické, psychické i socialni. (Jirdk,
2013) a vétSina z nich zivot nejen samotného pacienta, ale i jeho okoli a zejména pecujicich
blizkych.

Co se tyce fyzickych zmén, pacient s Alzheimerovou nemoci ztraci energii a vitalitu.
Citi se Casto unaveny i po nenaro¢nych aktivitach, jako je kratka prochazka, ¢im dal Castéji
také dochazi k riznym uraziim, ptedevS§im padim (Zvefova, 2017). Postupné je mobilita
omezena ¢im dél tim vic, pacient neni naddle schopen obstarat se v oblasti osobni hygieny
¢i oblékani, a stale Castéji tak potiebuje pomoc pecujicich. Schopnost chlize je znacné
omezena, az nakonec neni mozna vilbec. Pacienti jsou rovné€z zraniteln€jsi a nachyInéjsi

k jinym onemocnénim (Jirdk, 2013), a to piedstavuje zdroj stresu pro pecujici.
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Pacient se proméiuje i v socialni sféfe. Prestava komunikovat se svym okolim, uzavira
se do sebe, prestava jevit zdjem o své okoli i o své diivejsi konicky. V pozdé&jsim stadiu se
toto chovani miize proménit a pacient naopak prilne k pecujici osob¢ a neustale vyhledava
jeji ptitomnost. Obvykla byva také vytrvala prosba o pomoc nebo plac pii odchodu pecujici
osoby. Nemocny totiz potfebuje mit né¢jakou blizkou osobu, které mize diverovat (Lange,
2019). Péce o tyto pacienty je tak s progresi onemocnéni stale narocnéjsi a rodinni pecujici
jsou bez dalsi pomoci ¢asto psychicky i fyzicky vycerpani.

S Alzheimerovou nemoci je spojena také promeéna psychiky pacienta. Pomineme-li
znamé a dobfe zdokumentované poruchy paméti a dalSich kognitivnich funkci,
nejvyraznéjSimi zménami jsou poruchy chovani. Sem patii jak zmény samotné¢ho chovani,
tak 1zmény v psychickych projevech (Hauke et al., 2017). Tyto ptiznaky jsou velmi zadvazné
a velmi Casto ovliviluji negativné nejen samotného pacienta s demenci, ale 1 jeho pecujici, a
to jak formalni, tak neformalni. Poruchy chovani a dalsi psychiatrické pfiznaky byvaji také
jednim z divodua diivéjsi institucionalizace.

Je nutné si uvédomit, Ze pacient postupem casu ptichazi o svou autonomii a zpocatku
si postupné ubyvani svych schopnosti uvédomuje. Citi, ze neni schopen vykonavat to, co mu
diive nedé¢lalo problém, uvédomuje si, ze se stava zavislym na svém okoli a Ze tuto
skutecnost nemtize zménit. Z toho Casto plyne frustrace a strach, coz se pak negativné odrazi
v chovani i prozivani nemocného. Objevuji se zdroven uzkostné a depresivni stavy
doprovazené dalSimi zménami nalady. Tyto pocity navic prohlubuje skutecnost, Ze blizké
okoli nevi, jak na danou situaci a dané¢ zmény reagovat (Hauke et al., 2017). Ackoli se zmény
chovani mohou zdat okoli nahodilé a nesmysIné, maji svoji pfi¢inu — a tou byva nenaplnéni
lidskych potieb. Hauke et al. (2017) zminuje Maslowovu pyramidu potieb jako Kkli¢
k porozuméni zdanlivé nepochopitelného chovani pacienta. Mezi pét zakladnich potieb
patii: fyziologické potieby, potieby bezpeci, socidlni potieby, potfeby autonomie a potieba
seberealizace. Prestoze se obsah nasich potieb v pribéhu zivota miize proménovat, samotné
potieby zstavaji stejné. Pokud nejsou potieby zjakéhokoli diivodu naplnény, mize
dochazet ke zméndm v chovani ¢i prozivani. Tyto procesy maji vyznamny dopad zejména
na pecujici.

Pecujici se mohou setkavat s agresivnim (verbalnim 1 fyzickym) chovanim u
nemocného, a to i tehdy, kdyZ se u néj takové chovani dfive neprojevovalo. Agresivni
projevy, jako nadavky, vybuchy vzteku ¢i buSeni do rtiznych predmétd, jsou vétSinou
vyvolany nenaplnénou potiebou autonomie a neschopnosti vyjadiit svou vili. Je-li nemocny

nucen do néceho, co delat nechce, a neni schopen rozhodovat se sam za sebe, miize se uchylit
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k nadavkam a utoktim. Typicky je také pocit vlastni zbytecnosti a slabosti, zvlast’ pokud ho
na jeho nedostatky né€kdo blizky upozoriiuje (napt. vétami typu: , Ty jsi zase...?*), a
agresivnim chovanim mulze nemocny vyjadifovat i fyzickou bolest a nespokojenost
s chovanim pecujici osoby (Hauke et al. 2017; Lange, 2019). Agresivni chovani je sice
obavanym problémovym chovanim u pacienti s Alzheimerovou (¢i jinou) demenci, nepatii
vSak mezi nejCastéjsi a pecujici se s nim setkéavaji spise ziidka. Uvadi se, Ze takové projevy
chovani se vyskytuji asi u 20 % vsSech pacient s demenci v domaci péci (Hauke et al., 2017).

Dal§$im béZznym projevem Alzheimerovy nemoci je podeziivavost spojena
s nedivérou. Nemocny obvifiuje své blizké z toho, Ze ho okradli (tzv. blud okradeni), ¢i
z toho, Ze mu zamérné¢ Skodi. To byva pro pecujici obzvlast’ zranujici, uvazime-li, Ze jsou to
pravé oni, kdo se o nemocného dlouhodobé¢ staraji, 1 na tkor vlastnich potieb. Takoveé
chovani je zaptiCinéno skutecnosti, ze nemocny si je védom svych ubyvajicich schopnosti,
a ma tedy strach, Ze se stane snadnou obéti. V tomto piipadé¢ se mu nedostava potieby
bezpeci. Pokud se nemocny navic setkdva s nepochopenim ¢is dohady, tim nejistéjsi se stava
a tim vétSi maji strach. Jeho obavy mize pecujici zmirnit, bude-li je brat vazné a pomuze-li
mu s hledanim ,,ukradenych® pfedméti. S potfebou bezpec¢i souvisi 1 hromadéni
nepotiebnych véci (napf. staré noviny, obaly, ale i odpadky apod.), odchazeni z domova ¢i
stesk po minulosti. Hromadéni véci, tzv. hoarding, byva zpisobem vyrovnavani se s tizkosti,
nejistotou a nedostatkem lasky. Byva to ptfedevS§im problémem pro Cleny stejné domacnosti
nebo pro sousedy, ktefi si stézuji na zapach, obavaji se pozaru ¢i zamoieni bytu parazity
(Hauke et al., 2017). Z domova (popf. ze socidlniho zafizeni) nemocny odchézi tehdy, kdy
se v prostfedi, v némz se zrovna nachazi, citi nejisté. Problém nastéva tehdy, kdyz zapomene,
proc odesel, kde je, a nevi, jak se vratit zpatky. Pacienti se také ve vzpominkach casto vraceji
do svého détstvi, tedy do bezstarostnych a zdravych let. Vzpominaji ¢asto na své rodice, u
kterych se citili v bezpeci a pod ochranou. Potieba bezpeci patti kviili zvySujici se zavislosti

Dal$im projevem Alzheimerovy choroby mize byt zména sexualniho chovani a
prozivani. PfestoZe je sexualita pfirozena v kazdém veku, u starSich lidi byva tabuizovana a
znehodnocovana (Ceska alzheimerovska spolecnost, n.d.). I proto byvaji pecujici a nejblizsi
okoli zménami zrovna v této oblasti nejvice znepokojeni. Takové zmény se projevuji
nevhodnymi a nevyzadanymi dotyky, n€kdy agresivitou, obnaZzovanim se na vefejnosti nebo
délanim nemistnych pozndmek. Nemocny si také miiZze splést svého partnera ¢i partnerku
s nékym jinym, ¢imz pak vznikaji nepiijemné situace (Alzheimer’s Society UK, n.d.; Hauke

et al., 2017). Takové chovani mize vznikat 1 z nedostatecného uspokojeni sexualnich potieb.
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Clovék s demenci navic ztraci schopnost dodrzovat a chapat socialni normy a regulovat své
potieby je pro néj obtizné. Neztidka se miize vlivem choroby dopustit i trestného ¢inu (napf.
kradez, exhibicionismus aj.). Tyto pfiznaky vSak nebyvaji typické u Alzheimerovy nemoci,
ale vyskytuji se zejména u jinych typti demence.

V neposledni fad¢ patfi mezi poruchy chovani neustalé opakovani svych Zivotnich
ptibéhli, pracovnich Gspéchli a vzpominani na davné lasky. Tyto zmény tzce souvisi
s poruchou paméti. Opakovani nastava z nékolika divodi. Prvni je samoziejmée ten, Ze si
nemocny skute¢né nepamatuje, ze uz dany piibéh vypravél nékolikrat. Druhym diivodem je
ale to, Ze skrze své piedchozi tspéchy mé mozZnost naplnit svou potiebu seberealizace
(Hauke et al., 2017). Pfestoze tyto pfiznaky mohou byt zdanlivé nenapadné, velmi Casto
predstavuji zdroj nepohody a vyc€erpani pro pecujici, a je tedy také zapotiebi jim vénovat
pozornost.

Je otazka, do jaké miry by se mélo na ptibéhy ¢i ptipadné dotazy reagovat pravdive.
Vzpomina-li nemocny na svou prvni lasku a pta se, co se s ni asi stalo, neni vzdy dobré fict
mu popravde, Ze ptitel/kyné jiz zemiel/a. To by mohlo vést k rozruSeni, které byva v téchto
situacich zbyte¢né (Lange, 2019). Kvili tinavé a frustraci z nekonecnych dotazi nejblizsi
okoli mize snadno zapomenout, ze ackoli rozum a pamétové schopnosti ubyvaji, emoce
zlstavaji zachovany.

U pacientli s demenci se mohou projevit 1 halucinace ¢i bludy. Nejcastéji se vyskytuji
bludy, ze je pacient okradan, Ze se ho jeho okoli snazi zbavit a také bludy sexudlni. Pokud
bludy vyrazné nezasahuji do zivota pacienta, jeho pecujicich ¢i jeho okoli, neni nutné mu
jeho mylné predstavy vyvracet. Pokud ma nemocny napiiklad pocit, ze ma v byt¢ zvirata (a
neboji se jich), neni to nutné Skodlivé. Blizci mu pak mohou pomoci tim, ze mu vyjadii
podporu a pochopeni (Hauke et al., 2017).

Jsou to praveé poruchy chovani, které pecujici uvadéji jako nejnarocnéjsi na zvladnuti,
zaroven pravé ony byvaji prvnim impulsem k vyhledani psychiatra (Hauke et al., 2017;

Zveétova et al., 2022).

2.3.1. Neinstitucionalizovand péce o pacienty s Alzheimerovou
chorobou

Alzheimerova nemoc je neodmyslitelné spojena s faktem, Ze nemocny postupem ¢asu
ztraci sobé&staCnost, a stava se tak zavislym na svém okoli. Pfestoze pacienti

s Alzheimerovou nemoci mohou vyhledat odbornou pomoc ve zdravotnickych zatizenich a
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socidlnich sluzbach, péce je zajistovana také neformalné v podobé rodinnych ptislusnika.
Pravé na né¢ a na rodinné prislusniky, ktefi o nemocného nepecuji, dopada velka zatéz.
Prestoze je to prave rodina, kdo se o nemocného stara, jejich dusevni i fyzicka pohoda je
obvykle velice zanedbavana a u nds zatim neni dostatek sluzeb a podpory pro pecujici
rodinné ptislusniky.

2.3.1.1.  Problémy rodinnych pecujicich

Vyslechnuti diagnozy Alzheimerovy choroby je nesmirné t€Zké nejen pro pacienta
samotného, ale 1 pro jeho nejblizsi okoli. Pfijmout fakt, Ze milovana osoba (manzel/ka, rodic,
sourozenec) onemocnéla nevylécitelnou chorobou, je emocné naro¢ny a dlouhy proces,
zv1ast’ vezmeme-li v potaz 1 finan¢ni a asovou naroc¢nost, kterou do budoucna budou muset
néjakym zplsobem vyieSit. Rodinni pfislu$nici prochdzi stavy frustrace, bezmoci a
zoufalstvi a neni neobvyklé, Ze se snazi skutecnost, Ze na onemocnéni neexistuje ucinna
lécba, popftit. Uchyluji se ke ¢teni riiznych ¢lankd na internetu, kde nachazeji informace o
alternativnich 1écbach. Autofi takovych ¢lankl ¢asto slibuji, Ze maji metody, jak demenci
vylécCit, a nabizeji také doplilky stravy, které udajné podporuji kognitivni funkce. Tyto
metody a doplilky stravy navic byvaji za nemalé penize, a rodina tak zbytecné ptijde o
spoustu financi za nefunk¢ni 1é¢bu. Pokud vSak oSettujici 1€kaf rodinu nekompromisné
odrazuje od alternativni 1éCby, poptipadé znevazuje jejich snahu o nalezeni n¢jakého jiného
feSeni, mize dojit k naruseni divéry mezi pecujicimi a lékafem, respektive mezi peCujicim
a ovéienym medicinskym postupem (Barto§ & Hasalikova, 2010).

Rodinni ptislusnici, blizci pratelé a jiné blizké okoli byvaji zpravidla prvni, ktefi si
postupnych psychickych a socialnich zmén u nemocného v§imaji. Jsou to ¢asto prave rodinni
ptislusnici, ktefi pfesveéd¢i nemocného, aby vyhledal odbornou pomoc, prestoZze on saim na
sobé Zadné zmény zatim nepozoruje. O rodinném pecovateli se ¢asto mluvi jako o druhém
¢iskrytém pacientovi (Zvétrova, 2017). Jeho dosavadni Zivot se totiz mnohdy prevrati vzhiru
nohama, zaroven se vSak jejich potieby stanou kviili pé€i o nemocného vedlejSimi. Celkova
kvalita Zivota se pak vyrazné€ a rychle zhorSuje (Zvétova, 2017). Hauke et al. (2017) uvadi,
ze by pecujici mél zpozornit, pokud u néj nastoupily nebo se zhorsily zdravotni problémy,
pokud trpi nespavosti, Zalude€nimi problémy a bolestmi hlavy, citi neustalou Gnavu, ma
stavy plactivosti a podrazdénosti, meéni-li se jeho vztah k nemocnému a ostatnim ¢lentim
rodiny ¢i pokud se vénuje pouze péci o pacienta a ztraci zdjem o ostatni ¢innosti.

Jednou z nejvyznamnéjSich zatézi, které musi rodinny pecujici celit, je Casova

narocnost péce o nemocného. V pocateCnich fazich onemocnéni neni Casové vytiZeni
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pecujicich tak vyrazné. Obcas na nemocného dohlédnou, pfipominaji mu léky a navstévy
Iékate, pomahaji mu s nékterymi kazdodennimi aktivitami a vozi ho autem tam, kam
potiebuje, ptijde-li o fidicsky prikaz nebo pokud ho dobrovolné odevzda. S tim jak
onemocnéni postupuje, se vSak ¢asova naro¢nost piimo umérné¢ zvysuje. Nemocny ¢lovek
neni schopen si sdm nakoupit, postarat se o domacnost, pozd€ji neni schopen
sebeobsluznych ¢innosti, jako je osobni hygiena, stravovani ¢i mobilita (Lange, 2019).

V dusledku toho se rodina musi vyrovnavat i s finan¢ni situaci. Nemocny zapomina
na své trvalé platby, proto platbu nékdy neuskutec¢ni, nebo ji naopak uskutecni nékolikrat,
nepamatuje si ¢islo svého bankovniho uctu apod. Postupem Casu ztraci schopnost rozpoznat
hodnotu penéz, proto miize v obchodech platit vyssi astku, nez ma, a nékdy vénuje penize
upln€ cizimu ¢lovéku v domnéni, Ze se jedna o jeho piibuzného. Pacient se stava snadnou
obéti vSelijakych podvodu (tzv. ,.Smejdi*), kdy Casto prichdzi o vyssi desitky tisic korun
(Hauke et al., 2017). V pozdé¢jSim stadiu onemocnéni, kdy jiz nemocny neni schopen
postarat se sam o sebe, pecujici odchazi ze zaméstnani, aby se mohl o nemocného starat.
Tim vSak ztraci pravidelny ptijem, coz mtize byt pro rodinny rozpocet velka zatéz (Zvetova
et al., 2022). V Ceské republice viak existuji piispévky, které pedujici miize Eerpat — patii
mezi n¢ zejména prispévek na péci, dale pak na bydleni ¢i na mobilitu a pfispévek na
zakoupeni zvlastni pomicky. Pecujici, ktefi pracuji, mohou Cerpat také osSetfovné (Hauke et
al., 2017). Finan¢ni stranka je zdrojem mnoha konfliktd, a to mezi nemocnym a pecujicim,
ale také mezi Cleny rodiny. Obzvlast’ otazka, zda umistit nemocného do ustavniho zatizeni,
jakou socialni sluzbu zatidit ¢i jaké pomucky koupit, zpisobuji nedorozuméni a hadky
v rodiné¢ (Lange, 2019). Proto je dilezité fesit finance co nejdiive po zjisténi diagndzy a
zapojit do debaty vSechny, kterych se to tyka, véetné samotného nemocného (Hauke et al.,
2017).

S ¢asovou, fyzickou a psychickou néarocnosti jsou spojeny zdravotni problémy
pecujicich. JelikoZ pecujici travi vétSinu ¢asu s nemocnym a staranim se o néj, na péci o sebe
samého nema téméf Zadny prostor. Rodinni pecujici tak obvykle zanedbavaji preventivni
prohlidky a nevyhledaji 1ékate ani tehdy, pocit'uji-li n¢jaké zdravotni obtize (Hauke et al.,
2017; Zvétova, 2017). Navic kvili nedostatku ¢asu a energie nemaji moznost pravidelné
fyzické aktivity, coZ mlZe vést k dalSim problémlim se zdravim. Pecujicim navic obvykle
byva manzel/ka ¢i partner/ka, ktery je uz sam v dichodovém véku, a nema tudiz tolik sily
ani financi, aby se mohl o pacienta dostate¢n¢ starat. Rodinni pfislusnici v disledku
dlouhodobych starosti o nemocného piibuzného také Casto trpi dusevnimi onemocnénimi,

predevsim depresi a izkostmi, a opét kviili péci o néj své vlastni duSevni zdravi zanedbavaji.
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Odhaduje se, ze vice nez 73 % rodinnych pecujicich trpi depresemi (Huang, 2022). Jednou
z Castych emoci, kterou rodinni pecujici pocit'uji, je zlost. Je ptirozené, Ze se citi frustrovani,
kdyz nemocny vyzaduje neustalou péci, protestuje pokazdé, kdyz se ma umyt, nechce jist
nebo kdyz opakuje jeden a ten samy ptibeh porad dokola. VétSinou se v nich totiz frustrace
a unava kumulyji, az jednou ,,vybuchnou* vzteky. Zaroven se obCas za nemocného stydi a
citi nespravedlnost, Zze se onemocnéni objevilo praveé v jejich rodin€. Za tyto pochopitelné
emoce a chovani se obvinuji a jejich uz tak dost kiehka psychika tim jesté vice utrpi (Lange,
2019; Zvétova, 2017). V druhém piipadé mize dojit k syndromu vyhoteni, kdy pecujici
ztraci motivaci, idedly, energii a ma nechut’ pokracovat v pé¢i o nemocného (Hauke et al.,
2017).

Problém také miize nastavat se zménou roli v domécnosti. Ze silné a rozhodné hlavy
rodiny se najednou stava zranitelny jedinec, z dosud pecujici a starostlivé osoby se stdva
opecovavany pacient a zrovnocenné¢ho a zdravého partnera se stava zavisly nemocny.
Rodinnym pecujicim se Casto stavaji déti a ty se najednou museji vyporadat se skutecnosti,
7e to ony museji rozhodovat za své rodice. Navic ptichazi zjiSténi, Ze uz si k matce ¢i otci
nemohou dojit pro radu ¢i pro pomoc (Barto§ & Hasalikova, 2010). Samy navic mivaji své
vlastni dospivajici déti, o které se museji starat, nebo malé vnoucata, ktera hlidaji. Jak nemoc
progreduje, nemocny potiebuje vice asu a pomoci, do které spada také osobni hygiena a
stravovani. Role se tak obraci a z nemocného se po tomto sméru stava ,,malé dité*, kterym
byl diive pecujici.

Casto se neformalnimi pedujicimi stavaji také manzelé ¢i manzelky. Ti obvykle jiz
byvaji v dichodovém véku, a ackoli jim samotnym ubyva fyzicka sila a maji fadu svych
vlastnich onemocnéni (vysoky tlak, bolesti kloubt a zad aj.), veskera péce se soustfed’uje na
pacienta s Alzheimerovou nemoci (Barto§ & Hasalikova, 2010). Pecujici partner se navic
casto musi naucit ¢innosti v domacnosti, na které diiv nebyl zvykly, jelikoZ je obstaraval
nemocny. Pecujici se tak musi naucit vafit, platit ucty, prat v automatické pracce nebo
obstardvat drobné opravy (vyména zarovky, pfiSroubovani police apod). Jelikoz na né
ptipadne péce o celou domacnost, s novymi ¢innostmi nemaji zkuSenosti a nejsou schopni
se je naucit tak dobfe jako partner, mohou se dostavovat pocity ménécennosti a vlastni
neschopnosti (Zvérova, 2017).

Jednou z nejnarocnéjSich skute€nosti, kterou pecujici zminuji, je socialni izolace.
Vzhledem k ¢asové velice narocné péci pe€ujici ztraci moznost travit ¢as jinak neZ staranim
se 0 nemocného, a nemaji tak prostor pro sebe, pro své konicky ani pro své ptatele. Tim jak

r

nemoc progreduje, zistava pecujici ¢im dal vice s nemocnym doma
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Takova situace je pro pecujiciho obzvlasté narocna, je-li na péci o nemocného sam a
nemd nikoho, kdo by ho vysttidal. Pecujici tak celé dny travi rutinou a naro¢nou praci a
nemaji dostatek pozitivnich ani neutralnich podnétd (Zvétova, 2017). Jelikoz jde o
dlouhodobé onemocnéni, pecujici byva socidlné izolovan i nékolik let. I to patii mezi hlavni
divody, pro¢ pecujici trpi dusevnimi onemocnénimi. Nedostatek socialni interakce a
podpory muize vést k zhorSeni fyzického a dusevniho zdravi pecujiciho, vetné vycerpani,
uzkosti, deprese a pocitu osamélosti (Kurucova, 2016). Socialni izolace mize také zvysit
uroven stresu u pecujiciho, protoze nema dostatek podpory a moZznosti sdilet své emoce a
zkuSenosti s ostatnimi. Ze stejného divodu se k pecujicimu nedostévaji uzite¢né informace
a ruzné strategie v péfi o nemocného. U rodinnych pecujicich, ktefi jsou na péci o
nesobéstacného pribuzného sami, hrozi vyssi riziko syndromu vyhoteni a frustrace se miize
obratit proti nemocnému. Dochdzi pak castéji nejen k zanedbavani péce (v podobé
nedostatku jidla, tepla i hygieny), ale také k fyzickému tyrani (Hauke et al., 2017). Je to
vétSinou pravé socialni izolace, ktera vede neformalni pecujici k rozhodnuti umistit
nemocného do socidlniho zatizeni (Barto§ & Hasalikova, 2010).

Z téchto divodl (a mnoha dalSich) je nesmirné dilezité, aby se péfe o nemocného
rozvrhla tak, aby hlavni pecujici mél alespon néjaky Cas pro sebe, ktery by mohl vyuzit
k navstéve 1ékare, ale 1 ke svym konicklim, odpocinku a k setkani s prateli. Pokud pecujici
nikoho, kdo by mu pomohl, nemd, je dobré obratit se na socidlni sluzbu (Barto§ &
Hasalikova, 2010),

V soucasné dobé existuji i v Ceské republice podptirné skupiny pro rodinné peéujici.
I pouha moznost popovidat si o svych problémech a pocitech je pro peCovatele neocenitelnou
pomoci. Jak jsme psali jiz vySe, pecujici piichazi kvili ¢asové i celkové narocnosti o své
socialni kontakty, travi vétSinu Casu v byté (¢i domé) s nemocnym a nemd dostatek
ptilezitosti si popovidat s nékym jinym, nez je nemocny, socidlni sluzba a oSetiujici 1ékar
(Holmerova et al., 2014). Tématem rozhovoru je navic ve vétsin€ pfipadd pacient, pecujici
je tedy okolnostmi nucen odsouvat své potieby. Oporou se mu mohou stat nejrizné;si
podptrné skupiny, ¢i svépomocné spolecnosti, které navic asto potradaji prednasky s hosty
z oboru, ktefi radi, jak se starat nejen o pacienta samotného, ale i o sebe sama. Rodinni
pecujici také mohou v bezpecném prostiedi sdilet své zkuSenosti a najit pomoc a pochopeni
u lidi, ktefi se potykaji s podobnymi problémy. Ceska alzheimerovska spoleénost pofada tzv.
Caje o paté, coz je pravidelnd se setkavajici svépomocna skupina pecujicich (Ceské

alzheimerovska spolec¢nost, n.d.).
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2.3.1.2. Rady pro pecujici o pacienty s Alzheimerovou
nemoci

S nastupem Alzheimerovy choroby se zivot pacienta i jeho nejbliz§iho okoli zasadné
zméni. ACkoli se na emociondlni naro¢nost neda pripravit, da se alespon ¢astecné pripravit
na praktické skutenosti. Hauke et al. (2017) a Alzheimers.gov (2024) (zastitovano
Ministerstvem zdravotnictvi USA) proto uvadi nékolik rad na pomoc pecujicim o pacienty
s demenci.

V prvni fad¢€ je nutné znat diagnézu Alzheimerovy nemoci co nejdiive. Ackoli mohou
byt ptiznaky onemocnéni snadno ptehlédnutelné, je dobré situaci pti jakémkoli podezieni
nepodceniovat. Cim diive zna Glovék diagndzu, tim vice ¢asu méa na piipravu viech
potiebnych opatieni.

ProtoZe potieba péce se bude s postupem onemocnéni zvySovat, je dobré fict si o
pomoc a neodmitat ji, kdyz ji n€kdo nabizi. Pti ptistupu, Ze ¢loveék vSechno zvladne sam,
muze snadno dojit k rychlému vycerpani, popiipad€ i syndromu vyhotfeni. Pomoc miize
poskytnout blizka osoba nebo profesionalni oSetfovatelé a zdravotnici.

Pecujici potiebuje Cas pro sebe a mél by si v prubéhu dne délat pauzy, aby si udélal
kavu, zavolal nékomu blizkému, pustil si oblibeny pofad nebo si néco precetl. Je také
dalezité nezapominat na vyvazenou stravu a pravidelny pohyb.

Aby byla pé€e co mozna nejuc¢innéjsi, je nutné co nejdiive vyresit financni a pravni
otazky, idealn¢ jesté v dobe, kdy je nemocny schopen vnimat, adekvatné reagovat a n¢které
problémy fesit. Je dobré si udé€lat s neblizsi rodinou plan, jak bude v budoucnu postupovat.

Alzheimerova nemoc ziistava i v dnesni dob¢ nelécitelnym onemocnénim. Je mozné
jeho pritbéh zpomalit ¢i zmirnit poruchy chovani, ale nemoc bude tak ¢i tak postupovat. Byt
v tomto ohledu realisticky je dileZitou soucasti péce o nemocného. Je v potradku citit
negativni emoce, citit tnavu a stres, zaroven je dobré¢ hledat i svétlé chvilky a radovat se
z malickosti.

V neposledni fadé¢ by mél pecujici zvazit, jestli sdm nevyhledd odbornou pomoc
v podobé psychoterapeuta ¢i psychiatra i jestli se neptipoji do svépomocné skupiny, kde by
mohl navazat kontakt s ostatnimi pecujicimi.

Vazit si sdm sebe a neobviilovat se za piipadné neuspeéchy ¢i nedostatky je jednou

vvvvvv

veskerou pomoc, kterou mu dokazou dat.
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2.3.2. Institucionalizovana péce o pacienty s Alzheimerovou
chorobou

Snahou lékait i pecujicich nejen v Ceské republice je, aby nemocny ziistal co nejdéle
v domécim prosttedi. Je totiz ve zndmém prostiedi, je obklopen blizkymi lidmi a veSkera
péce je vénovana pouze jemu. Institucionalizace nemocného ptichazi vétSinou az jako
posledni moznost a k umisténi do socidlniho zatizeni dochazi zpravidla tehdy, je-li rodinny
pecujici na pokraji svych sil a subjektivné citi, Ze danou situaci dale nezvlada (Zvétrova,
2017). Pacient v lehkém stadiu ziistava obvykle doma a staraji se o n¢j rodinni piislusnici. |
ve stfednim stadiu prevazuje domdaci péCe, avSak s vyuzitim terénnich a ambulantnich
sluzeb. K umisténi do socidlniho zatizeni tak dochédzi pievazné az v téZzkém stadiu
onemocnéni pfi vyrazném zhorSeni zdravotniho stavu nemocného (Zvérova, 2024), a
zejména tehdy, pokud se u pacienta vyskytuji zavazné zmény a poruchy chovani a dalsi
psychiatrické ptiznaky (bludy, halucinace).

Nabidky socidlniho zatizeni jsou velice riiznorodé. Existuji statni zafizeni, jejichZ
kapacita je vSak nedostatecnd a ¢ekaci doba na umisténi nemocného je velice dlouha. Po celé
Ceské republice proto funguji i soukroma zafizeni, ktera jsou ale finanéné pomérné dost
nakladna, a to v fadu tisicii a desetitisici mésicné€. S rostouci cenou samoziejmé roste 1
kvalita zafizeni 1 péce, kdy se n¢kterd zatizeni mohou dostat az na urovei luxusnich hoteli
(Zverova, 2024). Takova zatizeni poskytuji veskerou potifebnou péci, véetné terapeutickych
a spoleCenskych ¢&innosti a pomoci pii vyfizovani osobnich zalezitosti (Ceska
alzheimerovska spolecnost, n.d.).

Pokud se rodina rozhodne pro domaci péci, vétSinou alternativu v podobé péce ustavni
nefesi a ma predstavu, Ze to nebude potieba (Barto§ & Hasalikova, 2010). Je mozné zajistit
nemocnému domdci zdravotnickou péci, kdy zdravotni sestry dochazeji k pacientovi domi
dle doporuceni praktického lékate ¢i psychiatra. Pomahaji pak rodinnym pecujicim
s oSetfovatelstvim, jako jsou injekce, rehabilitacni cvi€eni ¢i léCeni ran (Holmerova et al.,
2014). Tato sluzba vSak neni dostupna ve vSech obcich a zdravotni sestry jsou casove
vytiZeny, proto je dobré zajimat se o tuto moZnost jiz v poc¢ate¢nim stadiu onemocnéni, kdy
pomoc neni potieba, a ziskat si kontakty a potfebné informace (Holmerova et al., 2014).

Péce o nemocného s Alzheimerovou nemoci je Casové, fyzicky i1 emociondlné
nesmirné naro€nd prace a muze trvat i nékolik let. Pecujici obvykle byva dlouhodobé na
pokraji svych sil, nez se rozhodne k institucionalizaci nemocného. Dlouhodobé musi Celit

velkému fyzickému napéti, navic v prostredi, které neni pro nemocného dostate¢né
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upraveno. Existuje nckolik kritickych momentii v rodinné péci, které nakonec vedou
k umisténi nemocného do socialniho zatizeni. Jednim z vyznamnych takovych momenti je
uvédomeni, Ze je pecCujici na péci o nemocného sam a neni v jeho okoli nikdo, kdo by ho
alespon ¢as od casu vysttidal. To navic vede k obavam z toho, co by se s nemocnym stalo,
kdyby sam pecujici onemocnél ¢i zemtel, a nemohl by se tak o n&j nadale starat (Zvéfova,
2017). Tyto obavy mivaji predev§im manzelé¢/manzelky-pecovatelé¢/pecovatelky, ktefi jsou
v podobném, ¢i dokonce star§im véku nez nemocny.

Dal§im vyznamnym kritickym momentem je dlouho trvajici socialni izolace, navic
v kombinaci s nedostatkem Casu pro sebe a nedostatkem soukromi (Zvétova, 2017).
S nartstajici zatézi, inavou a frustraci se navic ¢asto vyostfuji vztahy v roding. I to mtze
pacienttiv stav zhorsSit. V tomto piipadé¢ mize pomoci tzv. odlehcovaci sluzba, kdy je pacient
na prechodnou dobu umistén do ustavniho zafizeni, aby si pecujici mohl odpocinout.
V nékterych ptipadech tato kratkodobd zména staci, v n€kterych se naopak rodina rozhodne,
7e nemocného do pobytového zatizeni socidlnich sluzeb umisti natrvalo (Hauke et al., 2017).

Pro nemocného je pfemisténi do ustavniho zafizeni velice narocné, a v disledku toho
se jeho stav miize zhorSit. Mnohdy se persondl setkava s apatii a nezajmem, nebo naopak
zvysenou agresivitou a snahou o utek. Je proto vhodné, kdyZ se rodina snazi nemocnému
pobyt zptijemnit a pfipomenout mu domov tim, Ze mu piinesou jeho oblibené véci (napf.
oblibeny hrnicek, rodinné fotografie, obleCeni nebo jiné predméty) (Barto§ & Hasalikova,
2010).

S umisténim nemocného do ustavni péce se u pecujicich ¢asto poji pocit vlastni
neschopnosti, nedodrzeni zavazk (pfedevsim je-li peCujici osobou manzel/ka) a pocity viny.
Muize se vSak také dostavit fyzicka 1 psychicka tuleva (Zvétova, 2017). Je nékolik moznosti,
jak se s negativnimi pocity vypotfadat. Dilezité je nedrzet je v sobé a nepotlacovat je, ale
svétit se nékomu blizkému nebo vyhledat odbornou pomoc ¢i svépomocné skupiny, kde si
lidé s podobnymi problémy vyménuji své zkuSenosti (Hauke et al., 2017). Dal§im dilezitym
krokem je uvédomit si, co vSechno pecujici pro nemocného udélal — pomahal mu, dokud
toho byl schopny, je k nému vlidny, ¢asto ho navstévuje apod. (Hauke et al., 2017; Lange,
2019).
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3. Empiricka cast
3.1. Metodologie vyzkumného Setieni

Pro ucely tohoto vyzkumu probehl rozhovor se Sesti respondenty — byli jimi tfi pacienti
s Alzheimerovou nemoci, ktefi jsou v pocatecnich stadiich onemocnéni, a jeden rodinny

prislusnik na kazdého nemocného. Vyzkum probihal od ledna do dubna roku 2024 v Praze.

3.1.1. Cile vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, zda sdm nemocny vnimal postupné zmény ve
svém chovani a prozivani jesté¢ pied tim, neZ mu byla lékafem stanovena diagnoza
Alzheimerovy nemoci, co ho piimélo vyhledat psychiatrickou pomoc a jak se s diagndézou
pozdé&ji vyrovnaval. Dal§im cilem bylo zjistit, jakych psychosocidlnich zmén si naopak
v§imalo okoli nemocného, zda §lo o stejné, nebo naopak jiné pfiznaky, a jaké jim délaly
nejveétsi potize. I u nejblizs§iho okoli jsme zjisStovali, jak se s diagnézou svého piibuzného

vyrovnavali.

3.1.2. Vyzkumné¢ otazky

Na zaklad¢ cilti vyzkumu a na zakladé prostudované literatury jsme stanovili tyto dvé
vyzkumné otazky:

Vyzkumna otazka 1: Byly psychosocialni zmény nemocnym i jeho nejbliz§im okolim
pied stanovenim diagnozy piehlizeny ¢i zaménovany za bézné piiznaky starnuti?

Vyzkumna otazka 2: Zacalo si nejblizsi okoli psychickych a socialnich zmén u

nemocného v§imat diive nez samotny nemocny?

3.1.3. Vybér vzorku

Nasim cilem bylo vybrat takové pacienty s Alzheimerovou nemoci, ktefi jsou jesté
v pocatecnim stadiu tohoto onemocnéni, a maji tedy jeSté€ na n¢j ndhled a jejich kognitivni
funkce nejsou pfili§ naruSeny. Rozhovory jsme vedli zaroveil s rodinnymi piisluSniky
nemocnych, a tedy na kazdy rozhovor s pacientem piipadd jeden rozhovor s rodinnym
ptislusnikem.

Pro tcely vyzkumu byli vybrani 3 pacienti s Alzheimerovou chorobou, z toho 2 Zeny
a 1 muz. Genderové rozlozeni vzorku reprezentuje i zastoupeni onemocnéni v celé populaci,

jelikoz Alzheimerova nemoc postihuje Castéji Zeny neZ muze. VSichni pacienti byli
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seniorského veku, pficemz nejmladSimu znich bylo 69 let a nejstarSimu 78 let.
Respondenty-rodinnymi piislusniky byli manzel/manzelka nemocného nebo déti (dcera)
nemocného. V tabulce €. 1 jsou popsany zakladni udaje o nemocném, véetné jeho rodinného
ptislusnika, ktery se vyzkumu zacastnil.

Abychom ziskali respondenty pro tento vyzkum, oslovili jsme I¢kate
z Gerontologického oddéleni Psychiatrické kliniky 1. LF UK a VSeobecné fakultni
nemocnice Praha (VFN). Byli vybrani 3 pacienti, ktefi se zde s Alzheimerovou nemoci 1é¢i

a ktefi jsou v po¢ate¢nim stadiu tohoto onemocnéni.

Tabulka é. 1

Prehled respondenti
Jméno nemocného  Vék Pohlavi Rodinny prislusnik
Jana 69 zena Dcera (Véra)
Milada 78 Zena Manzel (Pavel)
Tomas 74 muz Manzelka (Marie)

3.1.4. Metoda vyzkumu

Pro empirickou cast této bakaldiské prace jsme zvolili kvalitativni metodu. I pres
negativni stranky kvalitativniho vyzkumu, jako je nemoZnost zobecnéni na celou populaci,
nemoznost pievést sbér dat do tabulek a grafi a prevahy subjektivity nad objektivitou, jsme
usoudili, Ze pro tento vyzkum bude nejvhodnéjsi. Pomoci osobniho pfistupu k pacientiim a
jejich rodinnym ptislusnikiim jsme totiz mohli nahlédnout do jejich vnitiniho svéta a do
jejich prozivani, a Iépe tak pochopit, s jakymi potizemi se museli potykat jesté pted tim, nez
byli informovani Iékatem, Ze se jednd o Alzheimerovu nemoc, a také porozumét zpiisobu,
jakym se s diagnézou vyrovndvali. Zarovenn jsme mohli zkoumat konkrétni piipady, se
kterymi se pacienti s Alzheimerovou nemoci a jejich nejblizsi okoli museli vyporadavat.
V ramci této studie jsme zvolili polostrukturované rozhovory. Pfedem piipravené okruhy
otazek ndm umoznily zajistit strukturu rozhovoru, ale ziroven ndm i respondentim
zaruCovaly vétsi flexibilitu.

Tématickych okruht, které jsme vybrali pro ucely tohoto vyzkumu, bylo nékolik.
Zjistovali jsme, zda si nemocny uvédomoval né€které zmény ve svém chovani jesté pred tim,
nez mu byla lékafem stanovena diagnéza Alzheimerovy nemoci. Pokud byla odpovéd

kladna, zjistovali jsme, jakych psychickych a socidlnich zmén si v§imal nejdiive. Odpovedi
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jsme nasledné porovnali s odpovéd'mi jeho ptibuzného, od nichz jsme zjistovali, zda a
popiipad¢ jakych zmén si vSimli difive nez nemocny. Dale jsme zjistovali, které
psychosocialni zmény pusobily nemocnému nejvétsi potize, které ho nejvice omezovaly
potize budou shodovat s tim, co délalo nejvétsi problém rodinnym piislusnikiim, nebo zda
pro né naopak byly tézs§i nékteré jiné zmény, tfeba i takové, kterych si nemocny témér
nevsimal. Dale nas zajimalo, jak dlouho od pozorovani prvnich zmén nemocny vyhledal
psychiatrickou pomoc. Poté jsme zjistovali, jak se s diagnézou vyrovnaval on ijeho nejblizsi
okoli, a nakonec nas zajimalo, jak podrobné¢ povédomi mé&l nemocny i1 jeho blizci o
Alzheimerové chorobé, jejich symptomech a projevech. Budeme zjistovat, jestli znali
prubeh onemocnéni a jestli meli néjaké predsudky o samotné nemoci ¢1 0 nemocnych. Pokud
bude odpovéd’ kladna, budeme se zajimat o to, jaké predstavy o Alzheimerové nemoci méli
a jak se 1i8i od skute¢ného prabehu.

Pro tento vyzkum jsme zvolili pfipadovou studii (neboli kazuistiku, case study), coz
je popis jednotlivych piipadi v jejich jedine¢né dynamice. Vnitini prozivani jedince a
zaméteni se na jeho individualni situaci je zde hlavnim stavebnim kamenem. Jeji silnou
strankou je to, Ze se vyzkumnik zaméfuje na nejmensi detaily a miize objevit dosud
opomijené skutecnosti (Ferjencik, 2000).

Respondenti podepsali informovany souhlas, v némz byl popsan ucel a pritbéh vyzkum
a postup pii zpracovani informaci. Respondenti byli seznameni s tim, ze je jejich UCast na
vyzkumu zcela dobrovolnd a maji pravo kdykoli z n€j odstoupit. Veskera data jsou
anonymizovana. Vzhledem k tomu, ze jde o velice citlivé informace, museli jsme ziskat
davéru respondenti, s ¢imz nam pomohli i1 oSettujici 1€kati z Psychiatrické kliniky 1. LF UK

a VFN.

3.2. Piipadova studie €. 1 — pani Jana

Prvni respondentkou je pani Jana z prazského Zizkova a je ji 69 let. Kdyz ji byl 1 rok,
byla adoptovand a své biologické rodice nikdy nepoznala. Po zékladni Skole pracovala par
let jako servirka v restauraci, poté si udélala vyucni list a stala se kadetnici. Vdala se a po
matefské dovolené se k této praci jiZ nevratila a misto toho zacala pracovat jako prodavacka
v obchodé¢ se smiSenym zboZim. Vychovala dvé déti, syna a dceru, ale kdyz bylo synovi 18
let, spachal sebevrazdu. S manzelem se po této tragické udalosti do dvou let rozvedli a u

pani Jany se zacaly projevovat deprese. Ve 44 letech vyhledala psychiatra a byla ji
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predepsana antidepresiva, které¢ uzivala nékolik let. Tragickd smrt jejiho syna ji sblizila
s dcerou, a jelikoz je pojila laska ke kultute, pani Jana si pozdéji nasla praci jako kustodka
v Narodni galerii, kde ztstala az do odchodu do dichodu. Dcera je vdand, ma jednu dceru a
v soucasné dob¢ bydli v Brné, kde pracuje jako knihovnice. Se svou matkou se vida zhruba
jednou za dva mésice a alespoini jednou tydné jsou v telefonickém kontaktu.

V soucasné dob¢ zije pani Jana sama v ndjmu, bez partnera a ¢as od ¢asu se vida s par
kamaradkami. Rada si ¢te a pecuje o svého kocoura. Je celozivotni kutacka, vykouti asi 10

cigaret za den, dfive to bylo 130 cigaret za den, alkohol pije jen spolecensky.

3.2.1. Pfiznaky z pohledu nemocné¢ho a rodiny

Prvnim ptiznakem, ktery pani Jana u sebe zpozorovala, byly drobné vypadky paméti.
Pokud si to vybavuje dobfe, v§imla si téchto zmén piiblizné 5 let pfed stanovenim diagnozy.
Zpocatku si tyto potize ale nespojila s demenci, spiSe méla tendenci se kritizovat za to, ze
,J€ stara a blba“. Nekdy potize s paméti a pozornosti také pticitala depresi, kterou trpéla od
smrti svého syna. I diive byla ztohoto divodu roztrzita, ale jak sama tvrdi, nikdy
nezapomn¢la nic diillezitého. Najednou ale zapominala, o Cem se bavila se svou dcerou nebo
se svymi pritelkynémi. Vzpomina si, jak své kamaradce vypravéla o né€jaké udalosti, kterou
nedavno zazila, a kamaradka ji upozornila na to, Zze uz ji tu stejnou historku vypravéla
dvakrat. Zacala vSak zapominat 1 véci, co naopak ostatni fekli ji. Pani Jana popisuje, jak
zranujici bylo slyset, kdyz ji jeji osmileta vnucka fekla: ,,Babi, ale to uz jsem tifikala prece.*,
zatimco ona si nic takového nepamatovala. Propadala pocitim ménécennosti a neschopnosti
a bala se, Ze si o ni vnucka bude myslet néco Spatného. Zpozornéla i tehdy, kdyz §la polozit
vénec na hrob svého syna a zjistila, ze uz tam néjaky vénec je. Volala proto dcefi, jestli byla
hibitov navstivit ona, ta to vSak popfela. Pani Jana si nedokézala vybavit nikoho jiného, kdo
by si na jejiho syna po vice nez 25 letech od jeho smrti vzpomnél (byvaly manzel, a tedy
otec jejiho syna jiz také zemrel). Po néjaké dobé si vzpomnéla, Ze to ona na hibitové byla
pted n€kolika dny, a vénec je tudiz od ni.

Dcera, pani Véra, naopak uvadi, Ze prvni zménou, kterou u své matky zpozorovala,
byla zména v chovani. PfestoZe ptiznava, Ze byla pani Jana vZzdycky emotivnéjsi, zv1ast’ po
smrti syna, nikdy pry nevyvolavala konflikty a byla vZdy mila. Pani Véra popisuje udélost,
kterou zpétné¢ hodnoti jako prvni situaci, pfi niZ si povSimla n¢jaké zmény v matciné
chovani. Sedély spolu v 1été v kavarné na zahraddce a pani Véra své matce vypravéla o své
nové praci, kdyz se pani Jana znic¢ehonic otocila na skupinku sedici u vedlejsiho stolku a

zavolala: ,,Co d¢las? Pro¢ mluvis tak nahlas?* a doplnila to o vulgarni vyraz. Tato ne¢ekana
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ztrata socidlnich zabran pani Véru naprosto vyvedla z miry, protoze matka byla cely zivot
spis ticha a uzaviena, a navic od ni zadné vulgarni vyrazy nikdy neslysela. Hostiim se spésné
omluvila, aby nedosSlo ke konfliktu, a svou matku napomenula. Ta vSak jeji rozcileni
nechapala. Co nejdiive zaplatily a z kavarny odesly. Pani Véra pfiznava, Ze se v ten moment
za matku styd¢la.

K podobnému incidentu doslo, kdyz se spolu byly projit v parku. Byly uz na cest¢
domi, kdyz kolem nich prochdzela mladd divka v kratkych Satech. Pani Jana nahlas
prohlasila: ,,Podivej, ta ma ale stehna.* Upozoriiujeme, Ze dle svych vlastnich slov i dle slov
dcery byla pani Jana vzdy nekonfliktni a o ostatnich mluvila vesmés pozitivn€. Pani Véra
tikd, Ze doty¢na slena byla cizinka, a urazlivym sloviim tak nastésti nerozuméla. To, Ze pani
Jana zapomina, tehdy nefeSila, protoze si myslela, Ze je to zptisobeno jejim vysSim vékem.

Zmény chovani se u pani Jany projevovaly i zvySenou podrazdénosti, a to na
sebemensi podnét. Vzpomina si, Ze jednou pocitovala velkou nervozitu a tzkost z hluku
v obchodnim domé, ze musela jet domil, aniz by koupila to, co potiebovala. Dodejme, ze
pani Jana tento obchodni dim dobfe znala a pravideln¢ ho navstévovala, nejednalo se tedy
o neznamé prostredi. Pani Jana obcas také propukla v plac bez zjevné ptiCiny, 1 kdyz jesté
chvilku predtim vypadala spokojené. Pani Véra fika, ze si to tehdy, kdyz jeSté neznala
matéinu diagnézu, spojovala s mat¢inymi depresemi, kterymi dlouhodobé trpi a které se
s postupem veku zacaly opét zhorSovat. Proto se snazila pro ni mit pochopeni a nevystavovat
ji zbytecnym tlakiim a naro¢nym situacim.

S poruchou paméti a chovani ptislo také zhorSeni isudku. Kdyz si pani Jana dcefi
stézovala, Ze nemlZe varit, protoze ji nefunguje sporak, pani Véra k ni objednala opravare.
Ten vSak po kontrole neshledal na spordku zadnou zavadu. Dcera si nejdiive myslela, ze
opravai matku jen odbyl, pozdéji se ale sama presvédcila o tom, ze spordk skutecné funguje
tak, jak ma, ale Ze matka neni schopna vykonavat n¢které bézné Cinnosti. I v tomto piipadé
se pani Jana obvilovala a povazovala se za neschopnou. Bylo ji lito, Ze dceru zbyte¢né
obtézovala, a i tehdy se bala (podobné jako u vnucky), aby si o ni nemyslela nic Spatného.

Co pani Jané vadilo jesté vic neZ zhorSend pamét, byla zména chovani jejiho okoli
vii€i ni. StéZuje si, Ze ji zet’ Casto vycital jeji problematické chovani a Ze s ni postupem Casu
odmital chodit do restaurace a na jind vefejnd mista. Rodinné oslavy proto zacali potadat
rad¢ji doma. I jeji kamaradky ji chovani vytykaly a pry tvrdily, Ze ,,je posledni dobou néjaka
divna®. Pani Jana ale odpovida, Ze je, jaka je, a Ze pokud jim néco na jejim chovani vadi,

mohly si toho v§imnout uz ddvno. Zmény chovani u sebe totiz nepozoruje.
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Poslednim problémem, ktery u sebe pozorovala, byla také mistni dezorientace.
Vzpomina si na situaci, kdy $la na navstévu ke své kamaradce. Znaly se nékolik desitek let
a pani Jana ji pravidelné navstévovala, a trasu k ni tak dobie znala. Dosla tedy na zastavku,
odkud ji méla jet tramvaj, ale zjistila, Ze se zrovna opravuji tramvajové koleje. Pfestoze byla
na zastavce informacni cedule s popisem nahradni dopravy a piestoze je pani Jana rodila
Prazanka a mésto dobfe znd, nebyla schopna novou situaci fesit a najit alternativni trasu.
Vratila se proto radSi domt a kamaradce zavolala s tim, Ze se neciti dobfe. Nechtéla ji totiz
pfiznat, Ze se k ni nedokézala dostat.

K vyhledani odborné pomoci ji pfiméla jeji dcera. Jak jsme zminili vySe, pani Jana se
za své nedostatky (ty, kterych si byla védoma) spiSe kritizovala a davala je za vinu spiS své
»heschopnosti“ nez n€jakému onemocnéni. Po naléhani dcery se vSak nechala k lekati

doprovodit.
3.2.2. Piijeti diagnozy

Pani Véra uvadi, ze se ziskanim diagn6zy mély problém. Spolu s pani Janou navstivila
jejiho oSettujiciho psychiatra, ktery ji mél v péci kviili depresim. Kdyz se dcera I¢kati svétila
se zménami v mat¢in¢ chovani, sdélil ji, Ze to miize souviset s depresemi a jde také o
normalni projev staii a Ze by se tim neméla stresovat. Zadné dal3i vySetieni jim nedoporugil
a moznost, ze by se mohlo jednat o n¢jakou formu demence, ani nezminil. Protoze byla pani
onemocnéni, vyhledala jiného psychiatra. Ten jeji obavy po n€kolika vySetienich potvrdil.

Dcera si vzpomina, ze kdyz si vyslechly diagnozu, ztuhla a odvratila tvar, aby matka
nevidéla, ze plaCe. Sama pani Jana propukla v pla¢ a dle dcefinych slov prosila 1ékaie, aby
ji udélal testy jesté jednou, aby vysledky znovu zkontroloval, protoze ptfeci nemize byt
pravda, Zze by méla Alzheimerovu nemoc. Byla znicend a v tu dobu se jeji deprese jesté
zhorSily.

Pani Véra si poté Castokrat v mysli prehravala udalosti, které naznacovaly, ze je jeji
matka nemocnd. Vzpomnéla si, jak se za matku stydéla ve dvou vySe zminénych situacich,
a citila se kviili tomu provinile, ted’ kdyz védéla, Ze za to matka nemohla. Citila se provinile
1 kvlli tomu, Ze si zmén nevSimla diive, a kdyz uZ si jich vS§imla, nevénovala jim vétsi
pozornost. Casto také premyslela nad tim, jestli by se demence u matky rozvinula, kdyby
jeji syn nespachal sebevrazdu. Ptistihla se u toho, Ze svého bratra v duchu obviiuje a vycita

mu, Ze je tady na vSechno nechal samotné. I to pfisp€lo k jejimu provinilému pocitu.
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Velice emocionaln€ naro¢né pro pani Janu bylo, kdyz $la navstivit Narodni galerii, kde
dlouha 1éta pracovala, a nemohla si vzpomenout na autory svych oblibenych obrazii. Rika,
ze v galerii sedéla n¢kolik desitek minut pfed jednim obrazem a snazila si vzpomenout, jak
se jmenuje a kdo ho namaloval. Nevzpomnéla si, a tak se musela podivat na popisek. Pani
Jana se velice obava ztraty sobéstacnosti a své osobnosti. Boji se toho, ze nebude moci
rozeznat pravdu od 1zi a Ze se necha snadno nékym osalit, a také toho, Ze uz se na sebe a sviij
tisudek nebude moct spolehnout. Rika, ze nékolikrat premyslela nad tim, Ze si vezme Zivot,
aby nemusela celit pozdé¢jSim stadiim a aby nebyla dcefi na obtiz. Pani Véra ji neustale
ujistuje, Ze ji na obtiZ nebude, ale pani Jana opakuje, Ze by si vzala Zivot, ale nema na to silu
a nevi, jak by to udélala.

Jelikoz pani Véra vi, Ze jeji matka bude potitebovat postupem Casu vice a vice péce,
planuje ji v co nejblizsi budoucnosti piestéhovat k sobé domi do Brna, ackoli by matka
nejradéji zlstala u sebe doma. Viale, ze to neni mozZné. Nevi ale, jak to bude zvladat, protoze
bydli v malém byté a s manzelem nemaji moc finan¢nich prosttedkd. Pani Jana se navic
nechce prestéhovat bez svého kocoura, na kterého je siln€ citové navazana, manzel pani Véry
ma vSak na kocky alergii. Pani Jana pii zmince o umisténi do ustavni péce pocituje strach.
Pfed Casem totiz zaznamenala clanek v novindch, kde se psalo o tyrdni seniort
v peCovatelském domg, a boji se, Ze by se ji mohlo stat néco podobného. Ze stejnych divoda
se 1 pani Véra zdrahd v budoucnu umistit matku do takového zatizeni. Pfala by si, aby ji
mohla zaplatit soukromy pecovatelsky domov, kde by bylo riziko nevhodného chovani ze
strany persondlu pravdépodobné¢ nizsi, na to ale nema dostatek financi.

Pani Jana ani pani Véra nevédély, ze jednou z moznych pfi¢in demence muize byt i
nezdravy zivotni styl. Pani Jana ale tika, ze bez cigaret by smrt syna a poté rozvod
s manzelem nezvladla. Na pozndmku, Ze rizikovym faktorem vzniku demence miizou byt i
deprese, pani Jana znovu pfipomind, Ze jimi jiz n€kolik desitek let trpi.

Pani Véra také vyzdvihuje svépomocnou skupinu, v niz nasSla obrovskou podporu.
Rika, ze diky skupiné ziskala mnoho praktickych informaci nejen o Alzheimerové nemoci
jako takové, ale 1 o péci o nemocného. Dle svych slov totiZ o tomto onemocnéni prakticky
nic nevédela a myslela si, Ze jde téméf jen o ztratu paméti. JelikoZ je to velice rozmanita
skupina, do niz dochdzeji pacienti i v pozdé€jSim stadiu demence, tak alespon rdimcove vi, jak
se bude onemocnéni vyvijet. DalSim a neméné podstatnym vyznamem podle ni je, ze ma

pocit, Ze na pé€i a starosti o matku neni sama a ma n€koho, kdo ji pochopi a nekritizuje.
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3.3. Piipadova studie €. 2 — pani Milada

Druhou respondentkou je pani Milada z Usti nad Labem a je ji 78 let. Na své détstvi
ma hezké vzpominky, vyriistala v GipIné roding, jeji dospivani vSak bylo poznamenano tim,
ze otec onemocnél tuberkulézou a travil n€kolik mésicti v sanatoriu. Matka se musela o
domacnost starat sama a pani Milada ji jako nejstarSi dcera pomahala, mimo jiné i v péci o
mladsi sestru. Do Prahy se piestéhovala po maturité a vystudovala stavebni fakultu na CVUT
(Ceské vysoké udeni technické), kde se seznamila se svym pozd&j§im manzelem, panem
Pavlem. O déti se snazili, ale poc€it se jim nikdy nepodafilo. Pry je tato skutec¢nost obcas
mrzela a premysleli nad tim, jaké by to bylo déti mit, ale nakonec se se situaci smifili a
snazili se 1 tak zit naplnény Zivot. Pani Milada pracovala cely Zivot jako stavebni
projektantka u jedné firmy. S manZelem Ziji sami ve vlastnim byt&, ale udrzuji vztahy se
svymi prateli a s mladsi sestrou pani Milady a jeji rodinou. Oba ziji aktivné, jezdi na kole,
cestuji a Casto se ucastni piredndSek o stavebnictvi a architektufe. Oba jesté donedavna
pracovali, kvlili diagnoze pani Milady vSak odesli do diichodu, aby mohli stravit co nejvice

¢asu spolu.

3.3.1. Pfiznaky z pohledu nemocné¢ho a rodiny

Pani Milada pozorovala prvni zmény ve své feCi. Zpozornéla téméf ihned, kdyz zacala
zapominat prvni slova. Dle jejich slov §lo zpoc¢atku o normalni vyrazy. Vzpomina, ze jednou
chtéla mladsi kolegyni néco vysvétlit a chtéla ji pozadat o tuzku. Slovo ,tuzka* si ale
nedokézala vybavit. Rika, Ze to opsala slovy ,,podej mi to, ¢im se pise®. Kolegyni se pak
ospravedlnovala tim, ze je jen unavena a piepracovand. Uvnitt vSak védéla, Ze se ten den
dobfe vyspala a unavena se neciti. Podobnych incidentt se ji pry stalo n¢kolik, dodava ale,
ze si toho, pokud vi, nikdo jiny nevSiml. Se svym problémem se nikomu nesvétila. Napil
doufala, ze pokud se bude dostatecné snazit, fe¢ si zas zlepsi. Zacala proto ¢ist vice knih,
aby si svou slovni z4sobu osvézila. Sama ale tika, ze se v textech musela Casto vracet,
protoze ztracela souvislost.

Problém nastal, kdyZ se zmény zacaly promitat i do zaméstnani. K praci pani Milady
patii spousta vysoce specializovanych termind, s nimiZ v8ak nikdy neméla problém, jelikoZ
je bézné pouziva cely svlij Zivot. Vzpomina si na situaci, kdy na poradé fesili stavbu néjakého
mostu a ona uprostied veéty misto slov ,,azemni plan‘ pouzila ,,azemovy plan®. Mluvila pak
dal a ni¢eho zvlastniho si nev§imla. Ani kdyz ji kolegové opravili, neptiznala, Ze se spletla.

Uvadi, Ze se ji hluboce dotklo, kdyz se pak jeden z koleglh zasmal a fekl ji: ,,Ty ndm néjak
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starne$, Milado.“. Rika, Ze se pied ostatnimi zacala citila trapné a nediistojng. Od té doby
také zacala byt paranoidni a myslela si, ze se ji kolegové chtéji kviili jejimu vysSimu véku
zbavit. Brala to jako kfivdu: zasvétila firmé cely sviij Zivot, a i pfesto ji ,,chtéji vyStipat a
nahradit mlad§imi“. Zacala byt kvili tomu podrazdénéjsi a uzaviengj$i. Spolupracovnici,
ktefi jejimu poc¢inani nerozuméli, zacali zménu jejiho chovani fesit. To vSak jen pfizivilo
pocit pani Milady, ze ji pomlouvaji a bavi se o ni za jejimi zady. Byla skalopevné
presvédcena, Ze je to prave jeji vek, ktery ostatnim tak vadi. Doslo to az do takové miry, ze
si chtéla stéZovat na ageismus. K tomu vSak nakonec nedoslo.

I manzel, pan Pavel, si v§iml n¢kolika zmén. Pfestoze si pani Milada vzdy vystacila
s jen par vécmi a ,zbyteCnosti® vyhazovala, najednou zacala nékteré drobnosti naopak
hromadit. Byly to letdky posbirané¢ v obchodech, byly to prospekty z muzei nebo tieba staré
casopisy. Pan Pavel popisuje, ze ho to velice prekvapilo, protoze od manzelky nikdy nic
podobného nezazil. Na materialnich vécech totiz nikdy nelpéla. Rika, Ze kdyz si toho viiml
poprvé, rovnou véci bez rozmyslu vyhodil. Pry si myslel, ze na né¢ manzelka nejspis
zapomnéla a nevSimla si jich. KdyZ se ho pak pani Milada ptala, jestli nékde nevid€l jeji
prospekty, ptiznal ji, Ze je vyhodil. Patrné¢ ho ani nenapadlo, ze by s tim mohl byt néjaky
problém. Pani Milada z toho vSak byla velice rozrusend a s panem Pavlem se pohadali.
Ackoli se mu jeji po¢inani zdalo zvlastni, nechtél manzelku zbyte¢né rozc¢ilovat, a tak to
nechal byt. Dokud §lo o neskodné véci, hromadéni pani Milady mu nevadilo, povazoval to
za jakousi vystiednost. Jednou vsak pani Milada rozbila skleni¢ku a pan Pavel pak stiepy
naSel v policce mezi ru¢niky a malem si potfezal ruku. Na otazku, pro¢ stiepy nevyhodila,
mu manzelka odpovédéla, ze nevi, pro¢ by je méla vyhazovat, ze se mizou jesté k néCemu
hodit. Svou odpovéd’ dopliluje jesté o jeden podobny incident, ktery se stal o par tydni
pozdé&ji. Pani Milada byla ten vecer velice neklidna a neméla dobrou naladu. Chtéla se jesté
podivat na né¢jaké vykresy, které dalSi den potiebovala v praci, jenZze nemohla najit bryle.
Pan Pavel ji proto pomahal s hledanim a snazil se ji uklidnit slovy, Ze uz vykresy studovat
nemusi, Ze je zna do nejmensSich detail. JenZe ho pani Milada ve svém roz€ileni okiikla a
naikla ho, Ze ji bryle stejn€ urcité schoval on, aby se dalsi den v praci znemoznila a kone¢né
méli diivod ji vyhodit. Pan Pavel fika, Ze se ho jeji obvinéni velice dotklo, zvlast’ proto, Ze
se vzdycky vzajemné podporovali a nic podobného od ni nikdy neslySel.

Dalsi zménou, které si pan Pavel v§iml, byla zména nélady a ztrata iniciativy. Jak jsme
psali vySe, pani Milada byla vzdy velice aktivni, i v pokro¢ilém véku byla vasnivou
cyklistkou a cestovatelkou. Pan Pavel fik4, ze si ani o vikendech neptispali a vzdy vstavali

brzo, aby toho co nejvic stihli. Proto ho piekvapilo, kdyZ nastaly dny, kdy se pani Miladé
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nechtélo nic de¢lat. Byla unavend, pasivni a neprojevovala zdjem o zadnou aktivitu. Ani
spontannim vyletem ji nedokazal nadchnout. Na otazku, zda to povazoval za bézny projev
starnuti, odpovéd¢l negativné. Za bézné projevy staii to vibec nezaménoval, jelikoz se
takové chovani uplné vymykalo jejimu charakteru. Rika, Ze ,,najednou jako kdyby to ani
nebyla ona“. Myslel si, Ze apatie a Spatnd nalada souviseji s jejimi obavami, Ze ji v praci
chtéji nahradit nékym mlads§im.

Posledni kapkou pro pani Miladu byla oslava narozenin jedné z kamaradek. Sesly se
u jedné z nich doma, pfichystaly posezeni a vSechny oslavenkyni poblahoptaly. Kdyz méla
gratulovat pani Milada, nedokézala zformulovat ani jednoduché pténi. I tehdy se vymluvila,
7e je nejspiS unavena, a zazertovala, ze vypila pfili§ skleni¢ek vina. Celé odpoledne vSak
nedokazala myslet na nic jiného. Podobné jako pani Jana, i pani Milada citila pocity
ménécennosti. KdyZ dojela ten vecer domti a manzel se ji zeptal, jak si oslavu uzila, misto
odpovédi se rozplakala. Svéfila se manzelovi, ze zapomina slova, nedokaze si vybavit rizné
terminy a udalosti, a Ze se zkratka neciti dobfe. ProtoZe si i1 pan Pavel v§iml zmén v jejim
chovani, hned dal$i den spolu zacali situaci fesit. Byl to pouze jeden rok od pozorovani
prvnich zmén, nez pani Milada vyhledala odbornou pomoc psychiatra. Uvadi, ze matka jeji

kamaradky méla Alzheimerovu chorobu, proto nechtéla nic podcenit.

3.3.2. Pfijeti diagndzy

Pani Milada uvadi, ze vyslySeni diagnozy Alzheimerovy nemoci bylo naro¢né, ale ne
uplné necekané. Jelikoz méla s timto onemocnénim osobni zkusenost skrze matku své blizké
kamaradky, méla pomérné dobrou predstavu o tom, jak nemoc probiha. Védéla, ze nejde jen
o ztratu paméti a ¢asté zapominani, ale ze miize jit prave i o potize s feci. S psychiatrickou
péci byla spokojena.

Ptestoze bylo vyslechnuti diagnézy Alzheimerovy nemoci pro pani Miladu velice
narocné, z€asti se ji ulevilo. Vysvétluje to tim, Ze alespon vi, co se s ni déje a s ¢im miize
pocitat. Navic ted alesponi vi, Ze chyby nedélala kviili své vlastni neschopnosti, ale Ze za to
milZe jeji onemocnéni. Piestala si tak vyc€itat, zapomene-li néjaké slovo, ale i tak se snazi
svou mysl procvi¢ovat, kdykoli to jde. Hraji s manzelem védomostni hry, koupila si seSity
na procvicovani paméti a luSti sudoku. Navzdory nesmirné t&€zké situaci je velice
pragmatickd. Zatidila si vSechny potfebné dokumenty, vcetné posledni ville, odevzdala
fidi¢sky prikaz, aby nikoho neohrozila, a zacala tfidit své osobni véci. S manZelem se
domluvili, Ze jakmile by pro n¢j byla situace netinosné a nezvladal by se o manzelku postarat,

umisti ji do jednoho z Alzheimercenter. Finan¢nich prostfedkli maji dle svych slov dost, a
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pani Milada tikd, Ze jelikoz nema zadné déti, nemusi se citit provinile, kdyz penize vyuzije
na svou lécbu.

Na otazku, zda védéla, ze jednou z pfi¢in Alzheimerovy choroby mtize byt nezdravy
zivotni styl, odpovida kladné. Dodava ale, Ze by nebyl zadny rozdil, kdyby o tom nevédéla,
protoze se cely zivot aktivné hybala, jedla viceméné zdravé a pravidelné se stykala s ptateli.

Pan Pavel tikd4, ze ma pocit, ze diagnozu bere hlife nez manzelka. V pani Milad¢ vidi
svého celozivotniho part'dka a je pro néj bolestné sledovat, jak se mu pted o¢ima méni. Boji
se, co si pocne, az nebude schopna se o sebe postarat, a jak to zvladne, az se s ni bude muset
rozlou€it navzdy. Zpocatku nechtél jeji diagnozu piijmout a tikd, Ze si vyzadal nazor jesté
jiného psychiatra, ktery by vyvratil, Ze se jedna o Alzheimerovu nemoc. Kdyz se ale stal
presny opak, zkoumal na internetu jiné moznosti 1écby. Pry piecetl stovky c¢lankd o
alternativni 1é€bé, které slibovaly Uplné vyléceni. Lécba zahrnovala vSelijaké pilulky,
dopliky stravy a peroralni spreje. Pry za to malem utratil nékolik desitek tisic korun, pani
Milada na to vSak ptisla, a razn€ jakoukoli alternativu odmitla. KdyZ se s timto manzelovym
chovanim svéfila psychiatrovi, nabidl mu spoustu relevantnich zdrojii, z nichz by mohl
Cerpat pravdivé informace o Alzheimerové chorobé. Mezi né patfily internetové stranky
Ceské alzheimerovské spoleénosti i Britské alzheimerovské spole¢nost. Po pieéteni nékolika
¢lankt a shlédnuti nékolika videi, v nichz hovofili pacienti s Alzheimerovou nemoci a jejich
piibuzni, se pan Pavel nakonec s diagndzou své manzelky smifil. Podle n¢j je nejhorsi pocit
bezmoci. Vi, Ze se stav pani Milady bude zhorSovat a zZe bude mit potize a pravdépodobné¢ i
bolesti, ale také vi, ze ji nemuize nijak pomoct a nemoc vylécit.

Pani Milada se naopak nejvic boji ztraty distojnosti. Boji se toho, az dojde do takového
stadia, kdy nebude schopna se sama najist ani vykonat osobni hygienu. Opét pragmaticky
ale dodava, ze tou dobou nejspis ,,nebude pii smyslech®, a nebude tak nizkou sob&stacnost
doopravdy vnimat. Zaroven se obava o manzela. Vi, Ze to pro n¢j je a jeste bude emocionalné

velice naro¢né, zv1ast’ kdyz nemaji déti, a zbyde tak sam.

3.4. Piipadova studie €. 3 — pan Tomas

Ttetim a poslednim respondentem je pan Tomas z Prahy, kterému je 74 let. Své détstvi
popisuje jako naro¢né, vyriistal pouze s otcem, protoze jeho matka zemiela, kdyZ mu bylo 5
let. Otec nebyl zly a o svého syna se staral, ale byl odtaZity a neposkytoval téméf Zadnou
citovou oporu. Skola pana Tomase bavila a chtél jit studovat historii na Filozofickou fakultu,

ale kviili neptiznivému kadrovému posudku (jeho dédecek byl legionar) nebyl nejprve piijat.
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Dva roky pracoval na posté, poté se mu podafilo dostat se na katedru historie, kde se
zametfoval na sttedovek. S prvni manzelkou se seznamil v divadle. Brzy se vSak rozvedli a
se synem z tohoto manzelstvi se vida pouze zfidka. S druhou manzelkou se seznamil pies
spole¢né znamé. Jsou spolu 37 let a vychovali spolu dvé dcery. Ob¢ jsou vdané a vSichni
spole¢né ziji v dvougenera¢nim domé ve Strasnicich. Maji hezky vztah a manzelé jsou radi,

ze jsou v tak blizkém kontaktu se svymi détmi i vnoucaty. V soucasné dob¢ je v diichodu.

3.4.1. Pfiznaky z pohledu nemocne¢ho a rodiny

I pan Tomas, podobn¢ jako pani Jana, si jako prvniho ptiznaku vSiml zhorSovani
paméti. Bral to vSak jako bézny pribé¢h stari a nevidél v tom nic patologického. Popsal, ze
jeho pamét’ zpocatku selhavala v nepodstatnych vécech — zapominal jména hercti a potadd,
které pravidelné sledoval, obCas si nemohl vybavit né€ktera naro¢néjsi slova. JelikozZ je to
¢lovek velice pozitivni, bral to jako pfirozenou soucast zivota a spis si ze sebe délal legraci.
Pti rozhovoru vSak ptiznal, Ze postupem ¢asu zapominal i na jména badatelq, jejichz studie
bézné Cetl, na jména sousedl a také na to, kam dal své véci. Z toho byl ob¢as podrazdény,
ale své manzelce ani svym dcerdm se nesvetil, protoze mu to nepfislo podstatné a nechtél
pied nimi vypadat hloupé.

Ani jeho okoli zpocatku nepozorovalo nic zvlastniho. Opakujicim se tvrzenim, Ze
danou historku nikdy neslySel, 1 kdyZ mu ji pfibuzni n€kolikrat vypravéli, se spis smali.
Podobné tomu bylo 1 tehdy, kdy rodiné tvrdil, Ze si ,,na Zadnou Méasu nepamatuje®, ackoli to
byla jeho byvala kolegyné z prace. Manzelka, pani Marie, vysvétluje, ze si ona i dcery
myslely, ze si z nich pan Tomas ,,d¢la legraci® a ze doopravdy moc dobie vi, o ¢em je fec.
Jelikoz si pan Tomas vétSinou nakonec vzpomnél a sdim se tomu spiS smal, nez ze by to bral
vazné, vice se timto chovanim nezabyvali. Zpocatku méla pocit, Zze manzel postupem veéku
lenivi a Ze ji n€které véci déla naschval. Vzpomnéla si na udélost, kdy manzelovi opakované
pfipominala, aby zajel s autem do servisu. Trvalo to asi mésic, nez se pani Marie nastvala a
s panem TomaSem se pohadala. On ji totiz tvrdil, Ze mu nic o auté netikala a Ze kdyby ano,
piece by ji vyhovél. Situace byla pro oba o to zvlastnéjsi, Ze to byl pravé pan Tomas, kdo se
o jejich spole¢né auto vzdycky staral, a pfipominat mu piezuti pneumatik a technickou
kontrolu mu manzelka nikdy pfipominat nemusela.

ManzZelka si zacala uvédomovat, Ze néco neni v potadku, asi 2 roky pied tim, nez byla
panu TomaSovi stanovena diagndza, a byla to pravé zhorSujici se pamét, kvili niz
zpozornéla. VSimala si, Ze manZel Casto nemiZe najit své bryle a ze si nemliZze vzpomenout,

kam si pfed spanim odlozil své hodinky, i kdyz si je uplynulych 35 let daval vzdy na stejné
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misto. Pozd¢ji si také zacala uvédomovat, ze 1 ve své expertize déla chyby. Protoze sama
historii nikdy nestudovala a ani se v ni ptili§ neorientovala, nepoznala, ze manzel, nadSeny
historik, fika historické udalosti nepfesné. Az kdyz jejich zet' pana Tomase upozornil, zZe
edikt milansky byl vydan ve 4., a ne v 9. stoleti, uvédomila si, Ze nejde o bézny projev stari
— manzel jako vystudovany a nadsSeny historik, navic se zaméfenim na stfedovek, by tento
historicky milnik za normalnich okolnosti urcité nikdy nespletl. Pani Marie dale vypravi, ze
si svou domnénku, Ze by mohlo jit o demenci, né¢jakou dobu nechala radsi pro sebe, protoze
nechtéla straSit ostatni. AZ kdyz se ji star$i dcera zeptala, jestli je tatinek v potadku, zacala
situaci aktivné fesit.

U pana Tomase se zacaly projevovat i dalsi ptiznaky Alzheimerovy choroby, a to
naptiklad problémy s orientaci v prostoru. Zpocatku §lo o drobnosti. Kdyz Sel na prochéazku,
zapomnél, kam chtél vlastné dojit, nebo si nemohl vzpomenout, jakou tramvaji se dostane
zpatky domil. Hors$i to bylo v situacich, kdy mél jit vyfidit néco na ufad nebo na postu, ale
bud’ nevédél, co ma na uradé fesit, nebo tam vibec zapomnél dojit. Pani Marie také
vzpomina na uddlost, kdy Sel manzel ven stim, Ze pljde koupit darek pro vnuka
k narozenindm. Po n€kolika hodinach bloudéni po mésté pak pan Tomas zoufale volal mladsi
dcefi, aby ho pfijela vyzvednout, Ze nevi, kde je. Dcera ho pak diky chytrému telefonu nasla
na Petfin€. Pan Tomas uvadi, ze tehdy viibec nevédél, kde se nachdzi, i kdyz v détstvi kousek
od Pettina bydlel a travil v zahradach spoustu ¢asu. Dceru pak poprosil, aby se o tom matce
nezminovala, protoze ji nechté¢l stresovat. Dcera par dni véahala, ale pak se pani Marii se
situaci svetila. To jesté vice prohloubilo obavy pani Marie z moznych zdravotnich potizi,
kterymi by mohl jeji manzel trpét.

Pani Marie vzpomina na to, kdy poprvé fekla manzelovi, ze si mysli, Ze by mohl trpét
demenci. Pan Tomas potvrzuje, Ze se tehdy velice roz¢ilil a popiral jakékoli psychosocialni
zmény. Byl defenzivni a odmital se na toto téma bavit.

I pfes naléhani rodiny vSak pan Tomas stale nechtél vyhledat odbornou pomoc a jejich
obavy mavnutim ruky odbyval. Tvrdil, Ze kdyby s nim bylo néco v nepotadku, tak by sitoho
musel sam vSimnout. Citil se zdravy a ¢ily, chodil nakupovat, a kdyZz zapomnél vzit
z obchodu néjakou polozku ze seznamu, ktery mu manzelka pfipravila, jen na to fikal: ,,Ta
moje hlava dérava.“. Rodina si pak zacala v§imat dalSich zmén, a to predev§im v umistovani
véci na nespravné misto. Pani Marie upfesiiuje, Ze Casto nachazela talif v jejich skiini mezi
kosilemi nebo knihy vloZené do 1ékarnicky. Ke konfliktim dochézelo i s dcerami. Ty si totiz

st€Zovaly, Ze pan Tomas si po hrani s vnoucaty n€kam odnesl jejich hracky, a ony je pak
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musely hledat dlouho po domé, jelikoz bez nich déti plakaly a nemohly bez nich usnout.
Nakonec hracky nasly ve spizi mezi balicky mouky.

To, co pana TomaSe nakonec ptfimé¢lo vyhledat psychiatrickou pomoc, bylo, kdyz
zapomnél vyzvednout vnuka ze Skolky. Pfestoze se na tom ten den rano domlouvali s dcerou
a on ji slibil, ze vnuka vyzvedne, dcefi pak volala pani ucitelka ze Skolky s tim, ze se dédecek
nedostavil. Kdyz dcera panu TomaSovi volala, aby se zeptala, jestli uz je na cesté, on ani

neveédél, o Cem je fec.
3.4.2. Prijeti diagnozy

Jednim z diivodt, pro¢ pan Tomas nechtél vyhledat odbornou pomoc, byl obrovsky
strach z toho, co by vySetfeni mohlo ukézat. SnaZzil se navstévu psychiatra oddalovat, co to
Slo, jenZe rodina ho prosila, aby se nechal vySetfit. I on sdm nakonec uznal, Ze je to potieba.
Pan Tomas ptiznava, ze zpocatku své diagnéze nemohl uvétit. Pry se citil hloupé, kdyz mu
psychiatr pii vySetieni délal orientacni test a on si nedokdzal vzpomenout, co je za ro¢ni
obdobi. Snazil se to ale odbyt tvrzenim, Ze jde o normalni projev stari. KdyZ vSak testy i
psychiatrické vySetfeni svédCily pro Alzheimerovu chorobu, prekvapilo ho to. Snazil se
I1€kati vysvétlit, ze on pfece nema demenci, Ze sice obfas zapomina, ale ne vic nez ostatni.
. Ty ptece taky zapominas,* otodil se na manzelku. Ze je to vazné, pochopil tehdy, kdyz si
v§iml slz v o€ich pani Marie.

Citil se trapné, kdyz smutnou zpravu musel oznamit dceram a zetim. VSichni mu
vyjadiili podporu a se v§im mu pomahaji, ale pan Tomas si v§im4, jak jsou ustarani. Vadi
mu, kdyZ si o ném povidaji za jeho zady a kdyz vejde do mistnosti, za¢nou se bavit o¢ividné
o nécem jiném. Ma pocit, jako by byl nesvépravny, ackoli to zatim jesté neni. Byl by rad,
kdyby se k nému jeho rodina chovala stejné jako doposud. Co pana Tomase nejvice zasahlo
na jeho diagndze, bylo uvédoméni, Ze neuvidi svd vnoucata vyrtstat. Proto se s nimi snazi
travit co nejvice ¢asu, dokud to jesté jde. Zaroven se boji, aby si ho jeho nejblizsi okoli
nepamatovalo jen dle posledniho stddia onemocnéni. Byl by rad, kdyby si ho pamatovali pro
téch zhruba 35 let, které spolu stravili.

Velice ho frustruje, kdyZ si nemiZe vzpomenout na néjaka slova a nedokaze
formulovat své mySlenky. Citi se neschopny, kdyZ vypravi néjaky ptibeh a jeho manzelka
za n&j musi n€které vyrazy doplnit. Samoziejmée si uvédomuje, jak téZké to pro pani Marii
musi byt. Rika, Ze ji vzdycky dokazal snadno rozesmat, ted’ je ale ,.kviili nému* naopak ¢asto
smutna a utrapend. I on ale zmiiuje pocit ulevy. Je rad, ze si on a piredevs§im manzelka

dokazou vysvétlit problémy, které ho provazely.
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Pani Marii diagn6za naopak neptekvapila. Védéla uz delsi dobu, Zze chovani a
zapomindni pana Tomase neni normalni. Ocetuje ale chovani oSettujiciho Iékare: diagndzu
jim sdélil citlivé, dopodrobna popsal, jak se bude situace vyvijet, dal jim spoustu cennych
rad a doporucil jim internetové stranky a knizky, ze kterych by mohli ziskat potiebné
informace. Pani Marie tik4, Ze po navstévé psychiatrie proplakala nékolik tydnt a
nedokézala poradn¢ fungovat. I ted’ ji obCas popadaji zachvaty place, kdyz si vzpomene, co
se s jejim manzelem déje. Obava se, ze nebude schopna se o n¢j dostateéné postarat a Ze to
nebude zvladat. Je rada, ze bydli spolu s dcerami a jejich manzeli, ktefi jsou ochotni pomoci,
uvédomuje si ale, Ze maji svoje rodiny a svoje zivoty. Zaroven se ji nelibi pfedstava, ze by
nékdo vidél jejiho manzela v tak zranitelném stavu, jako je tfteba pomoc s mytim. Pan Tomas
se snazi situaci zlehcit tvrzenim, Ze jemu to nevadi, Ze ,,nema nic, co by jesté nikdo nevidel®.
Pani Marie se obava také toho, jak bude zvladat chod domacnosti a bézného zivota bez
manzela. Neumi fidit, a tak nejspi$ bude muset prodat auto, tim se ale opét stane zavislou na
ostatnich. Moc se také neorientuje v tfednich vécech, jelikoz ty po cely jejich spolecny zivot

vyfizoval manZel.

3.5. Analyza dat

Pro analyzu dat, ktera jsme ziskali z rozhovorii s naSimi respondenty, jsme zvolili
metodu tematické analyzy. Jde o hojné€ vyuzivanou metodu pii zpracovavani kvalitativnich
dat. Jeji vyhodou je totiz velka flexibilita, kterd umoziiuje pojmout rozmanité mnozstvi dat,
které z kvalitativnich vyzkumt vznikaji (Braun & Clarke, 2006). Tato metoda nam navic
pomohla Iépe a do vétsi hloubky porozumét nejen problematice Alzheimerovy nemoci, ale
také naSim respondenttim.

Pro nas vyzkum jsme zvolili teoreticky pfistup k analyze, kdy jsme si pfedem stanovili
vyzkumné otazky. Nastudovani literatury pfed vyhodnocovanim dat ndm pomohlo snaze
zachytit vyznamna témata, kterd se ve zkoumdni Alzheimerovy nemoci objevuji. Po
uskute¢néni rozhovorti s nasimi respondenty jsme tedy zacali data analyzovat a organizovat
je. Abychom dosli ke spravnému zpracovani a predesli zmateni dat, postupovali jsme dle
doporuceného postupu Braunové a Clarkeové (2006). Ten zahrnuje Sest kroki:

- seznameni se s daty,

- generovani prvnich kédu,

- vyhledavani témat,

- revize témat,
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- definovani a pojmenovani témat,

- sepsani zavéru.

Zpocatku jsme se tedy podrobné sezndmili se sesbiranymi daty, které byly podkladem
pro nasi analyzu. Poté jsme v rozhovorech hledali opakujici se vzorce a pfifazovali jim

ptislusné kody.

Tabulka ¢. 2

Priklad prvnich kodu
Vyrok Respondent Kod
,»A pamatuju se, jak mé désn¢ mrzelo, JA27 Pocity vlastni neschopnosti

kdyZ mi Anicka (vnucka) ftekla:
,Babi, ale to uz jsem ti fikala prece.*.
To jsem si uz skutecné¢ piipadala

upln€ nemozna a blba.*

,»NO to bylo strasny, ja tam vopravdu MIL36 Problémy s feci, problémy
stala a... nemohla jsem ktém s vyjadienim myslenky
narozeninam prat, nedokéazala jsem

(113

fict ani ,,v§echno nejlepsi, Hanko*.

»lo0 mn¢ tehdy dcera hrozné TOM19 Potize s paméti, zapominani
vynadala, kdyz jsem nevyzvednul dalezitych udalosti

Tondu (vnuka) z ty skolky, prej jsme
se na tom domlouvali. Ale ja o nicem

nevedeél.

V pritbéhu vytvareni koédl jsme zaroven zacali vymyslet témata, kterd by mohla byt
pfinosna. VSechny rozhovory jsme nékolikrat znovu procitali a vyznacovali témata, ktera
jsme vyhodnotili jako relevantni a vyznamna. Ziskanych k6di bylo zpocatku piili§ mnoho,
aby se s nimi dalo efektivné pracovat, témata jsme proto nékolikrat pfezkoumavali a
slucovali dohromady ta, kterd spolu souvisela ¢i sdilela néjakou podobnost. Nakonec jsme

kody seskupili podle podobnosti do Sesti nasledujicich kategorii:
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Tabulka ¢. 3

Tematicka analyza rozhovorii

Kategorie Projevy

Prvotni ptiznaky - potize s paméti

zpozorované o opakované vypravéni stejného ptibehu ¢i stejné
nemocnym informace

Prvotni pfiznaky
zpozorované rodinnymi

prislusniky

Zpozorovani ptiznakl

pted ziskanim diagnozy

o zapomindni rozhovorl s druhymi

o zapomindni b&znych znalosti

o zapomindni dulezitych udalosti
mistni dezorientace
problémy s feci

o zapomindni slov

o problém s vyjadienim mysSlenky
zména chovani

o umistovani véci na nespravné misto

o hromadéni véci

o ztrata spoleCenskych norem
mistni dezorientace

o vcetné orientace v prostoru
zmény nalady

o plactivost

o podrazdéni

o uzavfeni se do sebe

o ztrata zajmu a iniciativy

potize s paméti

Rodina se o nemocném opakované vyjadiuje tak, “jako by to

ani nebyl on”.

VSsichni respondenti, jak nemocni, tak rodinni ptislusnici,
zpozorovali néjaké zmény v chovani, vnimani ¢i prozivani
jesté pred tim, nez byla Iékafem stanovena diagnoza. Doba od
zpozorovani prvnich ptfiznakl a navstiveni 1ékare se 1isi, ale u
vsech se jednéd v rdmci nékolika mésict ¢i let (12 mésict az 5

let).
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Obavy a pocity - strach ze ztraty osobnosti

nemocného po ziskéni strach ze ztraty dastojnosti

diagnozy Alzheimerovy - strach ze své zranitelnosti
nemoci - strach z umisténi do ustavni péce
- uzkost
- uleva
- pocity studu a vlastni neschopnosti
- strach o svou rodinu (pfedevsim partnery)
Obavy a pocity rodiny - strach z umisténi do ustavni péce
po ziskani diagnozy - strach ze zmény osobnosti
Alzheimerovy nemoci - bezmoc, neschopnost ptibuznému dostatecné pomoci
- strach ze zvladani nové situace
Vnimani zmén z - Zameéna za béZzné projevy stari
pohledu nemocného - Zéaména za vlastni neschopnost
pfed stanovenim - Pocity ménécennosti
diagnézy

Po vytvotfeni téchto kategorii jsme si znovu procetli rozhovory s respondenty,

abychom se ujistili, Ze vybrana témata jsou pro vyzkum skutecné piinosna.

3.6. Interpretace vysledki tematické analyzy

V ramci vyzkumu jsme stanovili nékolik cilti a vyzkumnych otazek, které bychom v
této kapitole radi zodpovedéeli.

VSichni tfi respondenti-pacienti uvedli, Ze jeSté¢ pred tim, nez zjistili, Ze trpi
Alzheimerovou nemoci, na sobé néjaké zmény pozorovali, predevSsim §lo o Ubytek
pamétovych schopnosti. Je to prave ztrata paméti, ktera patii mezi subjektivné nejzietelnéjsi
pfiznaky demence. Pani Jana, pani Milada i pan TomaS popsali své pocity jako pocity
ménécennosti a vlastni neschopnosti, kdyZ nedokazali slovy vyjadiit svou mySlenku. Pani
Jana k tomu navic pfidala problémy s mistni dezorientaci, kdy se kvili vyluce v dopravé
nedokazala dostat za svou kamaradkou, pani Milada zase problémy s feci, které ji omezovaly
1 v zaméstnani. Velkou roli ve vyhledani odborné pomoci pak hrala rodina. Jedina pani
Milada neotélela ptilis dlouho, nez se rozhodla navstivit psychiatra, ale to jen z toho divodu,

7e s Alzheimerovou nemoci méla osobni zkuSenost a nechtéla nic zanedbat. Pani Janu sice
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dcera také prfemlouvat nemusela, dle svych slov by ale sama vyhledala pomoc mnohem
pozdéji. Pan Tomas s navstivenim psychiatrie vahal nejdéle. Dlouhou dobu skutecné
nepozoroval kromé potizi s paméti zadné zmény, a problémy, které pocitoval, nepovazoval
za patologické. Ani pies opakované naléhdni manzelky a pozdé€ji i dcer se nechtél nechat
vySettit. Vaznost svého stavu si uvédomil az tehdy, kdyz zapomnél vyzvednout své vnouce
ze Skolky. Neni neobvyklé, Ze samotny nemocny se zdraha vyhledat odbornou pomoc. Bud’
své problémy popird, nebo si jich nevs§ima (Alzheimer’s Society UK, n.d.)

To, ¢eho si vS§imali naopak respondenti-rodinni ptislusnici, bylo rizné. Pani Véra se
svou matkou nezije, a pokud dochazelo k zaklddani véci na nespravna mista nebo
k nadmérnému hromadéni riiznych predméta, tak to nedokaze posoudit. V§imla si ale jinych
zmén chovani, a to predev§im ztraty socialnich norem, a také zmén nalad, jako je
podrazdénost ¢i plactivost. Pan Pavel siu manzelky v§imal paranoie, hromadéni véci a ztraty
zajmi. Pani Marie si nejvice v§imala zapométlivosti svého manzela.

Vsechny tyto potize, vypadky paméti, ztrdta spoleCenskych norem, mistni
dezorientace a potize s fe¢i, patii mezi prvotni ptiznaky demence (Ceska alzheimerovska
spolec¢nost, n.d.). Vysledky analyzy ukazuji, ze se nejednalo o bézné disledky starnuti.
negativné ovliviiuje jejich bézny zivot (Alzheimer’s Society UK, n.d.).

VSsichni respondenti se shoduji na tom, ze vyslechnuti diagnézy bylo nesmirné
naro¢né, coz je samoziejmée pochopitelné. Proces ptijeti diagndzy a zpracovani dopadi na
nemocného a na pecovatele je dlouhy a jde o velice nelehky ukol. Dle Alzheimer’s
Association US (n.d.) se reakce na stanoveni diagnoézy lisi. V nasem vyzkumu jsme zjistili,
ze respondenti-pacienti se obavaji predevsim ztraty dastojnosti a sobéstacnosti. Pani Jana se
navic boji, co s ni bude, aZ se o sebe nebude moct postarat sama. Strach o partnery, které tu
nemocni ,,nechaji samotné*, jak popsali pani Milada a pan Tomas, patii mezi dalsi typické
obavy pacienti (Alzheimer’s Society UK, n.d.). Respondenti-rodinni pfislusnici sdileji
obdobné obavy, i oni se boji ztraty distojnosti nemocného, az se o sebe nebude moct sam
postarat. Zaroveil maji strach z toho, zda se sami dokaZou o nemocného dostate¢né postarat.
Pan Pavel jesté dodava nesnesitelny pocit bezmoci, jelikoZ vi, ze své manZelce nedokéaze
nijak pomoct, a pani Véra ma zase obavy kvili financim.

Vsichni tfi respondenti-pacienti se shodli v tom, Ze ackoli si na sob& n¢jakych zmén
v§imli pomérné brzo, néjakou dobu si nechali své obavy pro sebe, aby se pred okolim
nezesmésnili. Jedna respondentka-pacientka, pani Milada uvadi, Ze citila, Ze se s ni néco

déje, prakticky ihned po zpozorovani prvniho ptiznaku, tj. poruchy feci. ProtoZe byla i ve
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svém pokrocilém veéku stale aktivni a stale chodila do zaméstnéni, kde byla povazovana za
expertku ve svém oboru, nemyslela si, ze by §lo o pfirozeny prubéh stafi. Dva ze tii
respondentl-pacienti, pani Jana a pan Tomas, naopak uvedli, ze si zpocatku skutecné
mysleli, ze jde jen o pfirozeny dusledek starnuti. Pani Jana se za ubytek paméti sice
obvinovala, pfi¢itala to vSak svému pokrocilejsimu véku. Pan Tomas se za ztratu paméti
neobvinoval, protoze si myslel, Ze i takové zapomindni, kterym trpé€l, je soucasti normalniho
stafi. Anijednoho z nich zprvu nenapadlo, ze by mohlo jit o patologicky jev. Ani tato zjiSténi
se moc nelisi od vysledkt jinych vyzkumi. Dle studie z Yaleovy univerzity (2022) jen 40 %
respondentl uvedlo, Ze by vyhledalo I€¢kate pifi mirné kognitivni poruse. Pfitom se vSak
u 10-15 % pacientli, kteti maji mirnou kognitivni poruchu, do jednoho roku rozvine
demence.

Podobné zavéry jsme ziskali 1 od respondentli-rodinnych ptislusnik. Z vyzkumu
vyplynulo, Ze zpocatku tUbytek pamétovych schopnosti respondenty-rodinné piislusniky
vesmes nevydesil a skuteéné je povazovali za béZny projev stafi, ale postupem casu, kdy se
zapomgétlivost zhorSovala a jednalo se 1 0 zdvazné&jsi véci, je napadlo, ze by se mohlo jednat

Pokud ale jde o dalsi prvotni ptiznaky Alzheimerovy nemoci, jen malokteré byly
zaménovany za staii. Jak uvedl pan Pavel, manzelCina pasivita a ztrata iniciativy byly tak
odlisné od jejiho charakteru, Ze ho ani nenapadlo, Ze by v tom mohl hrat roli vék. Podobné
jako plactivost a podrazdénost pani Jany si pani Véra vysvétlovala spise jejimi depresemi.

Ptestoze si respondenti-rodinni pfisluSnici ziejmeé uvédomovali, Ze nejde o stafi, a za
jeho dusledek tyto psychosocidlni zmény nepovazovali, nenapadlo je, ze by mohlo jit o
demenci, navic konkrétné o Alzheimerovu chorobu. Je pomérné bézné, ze nemocni i jejich
okoli zpoc¢atku zaménuji ptedev§im problémy s paméti za normalni projev stari (Alzheimer
Society, n.d.). Alzheimerovské spolecnosti po celém svéte proto vytvareji clanky s prvotnimi
ptiznaky demence, které mohou byt povazovany za dusledek vyssiho veku. Tyto pfiznaky

popisujeme také v teoretické Casti této prace.

3.7. Diskuse

Na tomto misté bychom chtéli shrnout vysledky naseho vyzkumu. Za nejzajimavé;jsi
povazujeme zjiSténi, Ze respondenti-pacienti uvedli jako jeden z pociti po vyslechnuti
diagnézy ulevu. Kviili velice naro¢né situaci, v niZ se pacient i jeho rodina najednou ocitaji,

bychom ocekavali zejména negativni pocity. Ale i Britska alzheimerovska spolecnost (n.d.)
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uvadi prinosy v€asné stanoveni diagndzy Alzheimerovy nemoci. Mezi né mimo jiné patii
ptistup k podptrnym sluzbadm, které mohou Zivot nemocného i péci o n¢j usnadnit, finan¢ni
prostifedky poskytované statem ¢i neziskovymi organizacemi, pravni ochrana a zejména pak
uleva z pochopeni situace a nastalych zmén.

Jak uvadime v teoretické Casti, prvotni ptiznaky Alzheimerovy nemoci byvaji ¢asto
zaménovany za bézny prabeh starnuti (Uhrova et al., 2020). Potize s paméti, pozornosti ¢i
bezucelné provadéni ¢innosti je mnohdy spojovano s vyssim vékem a nemocny i jeho okoli
si nemusi v€as uvédomit, Ze jde o patologické projevy. Jde o takové zmény, které¢ uz neni
mozné oznacit za bézné potize spojené s vysSim vékem (Holmerova et al., 2014), a které se
do budoucna mohou rozvinout v Alzheimerovu nemoc. Z téchto zjiSténi jsme vychazeli 1
vnaSem vyzkumu a vrozhovorech jsme se na toto téma zamécfovali. Ziskanid data se
shodovala s tim, co se uvadi v odborné literatuie. Témet vSichni respondenti totiz uvedli, ze
alespon nekteré z piiznakt si spojovali se stafim, ne s Alzheimerovou ¢i jinou nemoci.

Z nasi studie vyplynulo, Ze se prvotni ptiznaky Alzheimerovy nemoci, které popisovali
nasi respondenti, shoduji s ptiznaky, které popisuji Ceskd 1 zahrani¢ni alzheimerovské
spole¢nosti — jde pfedevSim o potize s paméti, mistni dezorientace, poruchy nalady a
chovani, potize s vykondvanim béznych ¢innosti, potize s fe¢i a ztrata iniciativy. Jednim
z prvnich piiznakii u jednoho z respondentii-pacientt bylo verbalni agresivni chovani, tedy
nadavky c¢i vyhruzky. I takové chovani spadd mezi prvni ptiznaky demence, potazmo
Alzheimerovy nemoci (Gauthier et al., 2021; Rusina, Matéj et al., 2014). V souladu
s dosavadnim védeckym poznanim jsou i zjisténi, Ze nemocnym trvalo nékolik mésict az let
od zpozorovani prvnich ptiznaki, nez vyhledali odbornou pomoc. Diivodem byla neochota
piiznat si, Ze jde o patologické zmény, piehlizeni ptiznakii a v neposledni fad¢ také strach a
stud.

Jak jsme psali jiz v teoretické ¢asti, Alzheimerova nemoc patfi mezi onemocnéni, které
ovliviiuje nejen samotného nemocného, ale i jeho okoli (Hauke et al., 2017). I z tohoto
divodu jsme se v naSem vyzkumu zamétili i na rodinné ptislusniky nemocného, abychom
zjistili, jak se s diagndzou svého piibuzného vyrovnavali a ¢eho se do budoucna nejvice
obavaji. Finan¢ni stranka byla zminéna pouze v jednom piipadé ze tfi, mezi sdilené obavy
patfi naopak strach ze zvladani nové situace, pocit bezmoci a strach ze zmény osobnosti
nemocného. PfestoZe tyto obavy jsou obvyklym stresorem, s nimz se rodinni ptislusnici
museji potykat, mezi nejbéznéjsi stresory neformalnich pecujicich patii praveé finance

(Alzheimer’s Association, n.d.).
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Otazku, zda si rodinni pfisluSnici v§imli ptiznakt diive nez samotni nemocni, bychom
po vyzkumu oznacili za nepfesnou. Zmén v chovani i prozivani si totiz v§imaly ob¢ strany,
nemocni i rodina, nezavisle na sobé¢, ale kazdy si v§imal jinych symptomu, a to konkrétné
téch, které se jich osobné dotykaly. Pani Jana si stézovala na ztrdtu paméti a mistni
dezorientaci, pani Milada popisuje své potize s fe¢i a vyjadfovanim a pan Tomas také
upozoriiuje na své problémy s paméti. Jak jsme psali vySe, u rodinnych ptislusnikii tomu
bylo podobné¢ a také se zamétovali spise na to, co se vztahovalo k nim. Pani Véra si zacala
v§imat, Ze se s matkou néco déje, kdyz byla vystavena nepfijemné socialni situaci, pan Pavel
zpozornél, aZ kdyZ manzelka zacala hromadit nepotiebné véci a ztratila chut” vykonavat
jejich spolecné oblibené aktivity, a pani Marie postiehla zménu tehdy, kdyz ji manzel
zapomnél pomahat s ¢innostmi kaZzdodenniho Zivota. Nasim G¢elem neni v zddném piipadé
obvinovat rodinu, ze je zajimaly pouze zmény, které se tykaly jich konkrétné. Jde spis§ o
nastinéni toho, ze kazdy vnimame udalosti subjektivné. Proto bychom vyzkumnou otdzku
pireformulovali, aby znéla: ,,VSimali si nemocny a jeho ptibuzny stejnych psychosocidlnich
zmén?. 1 Lange (2019) uvadi, Ze samotni nemocni si vS§imaji jinych ptiznakd nez jejich
okoli — okoli si v§ima spiS poruch chovani, zatimco nemocni naopak poruch paméti.
Abychom se vratili ale k pivodnimu znéni nasi vyzkumné otazky, dosli jsme k zavéru, ze
neexistuje dostatecna literatura, ktera by se timto problémem zabyvala, a ani z naSich dat
nevyplynulo, ze by se dalo odhadnout, kdo prvni ptiznaky zpozoruje — zda nemocny, ¢i jeho
rodina.

V neposledni fadé¢ bychom chtéli zdraznit shodné postiechy vSech tii respondentii-
rodinnych ptislusniki: vSichni svého ptibuzného popisovali tak, ,,jako kdyby to ani nebyl/a
on/a“. Z naSich vysledka tedy vyplyva, ze obdobi, které¢ piedchazi stanoveni diagnozy
Alzheimerovy nemoci, bylo doprovazeno fadou ,,zvlaStnosti“ — zvlastnich projevii chovani
1 prozivani. Jde Casto o pomérné nespecifické zmény, které se vymykaji béznému chovani
nemocného a které mohou vést i k naruseni mezilidskych vztahd, ¢i dokonce ke konfliktim
(ptfipomenime zde situaci pani Jany). I takovéto zmény chovani ¢i prozivani tedy mohou byt
prvotnim pfiznakem demence, potazmo Alzheimerovy nemoci (Gauthier et al., 2021). Diky
nasim vysledkiim jsme navic zjistili, Ze tyto (a jiné) zmény mohou byt nemocnym ¢i jeho
rodinou zpozorovany pomérné dlouhou dobu pfed stanovenim diagnézy (v nasem piipadé
az 5 let). Dle studie z Cambridgeské univerzity (2022) je moZné zpozorovat prvni piiznaky
az devét let pred stanovenim diagndzy, rozeznat je ale neni jednoduché. Studie uvadi, Ze

takto brzo je miiZe rozpoznat spi§ odbornik, ktery se danou tématikou zabyva, nez laik.
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Z téchto zavera tedy vyplyva, Ze zjisténé vysledky jsou v souladu s literaturou, o
kterou jsme se b&hem vyzkumu opirali. Odbornici z oboru psychologie a psychiatrie
zdiraznuji, ze kazdy ptipad je jedine¢ny — jednotlivé ptiznaky se mohou lisit, stejné jako se
lisi ptijeti diagnodzy jak nemocnymi, tak pfibuznymi. To, ze se u né¢koho hned na pocatku
onemocnéni objevi problémy s mistni orientaci neznamena, ze se ve stejné dobé objevi i u
vSech ostatnich. PfestoZe existuje fada obecnych ndvodu, jak brzké piiznaky demence
poznat, jsme radi, ze jsme diky kvalitativni metodé a rozhovorim s respondenty mohli
nahlédnout do jejich jedine¢nych zkuSenosti.

Pocet nemocnych s Alzheimerovou nemoci se neustdle zvySuje. Dle vyzkumu
Alzheimer Europe (2019) bude do roku 2050 v Evrop¢ 18 846 286 obyvatel s demenci, cozZ
budou asi 3 % vSech obyvatel Evropy. Pfiznaky Alzheimerovy nemoci se v§ak v médiich 1
v laické vefejnosti vétSinou omezuji na poruchy paméti. Vzhledem k tomu, ze neni dostatek
literatury, kterd by se témito prvotnimi piiznaky a dobou pted stanovenim diagnozy
zabyvala, bychom byli radi, kdyby se ve spole¢nosti i zdravotnictvi vénovala vét§i pozornost
lidem ve vy$$im véku a jejich dusevnimu zdravi. To je totiz ¢asto opomijeno kviili zdravi

fyzickému, které se u seniort zpravidla zhorsSuje, a vénuje se mu vice pozornosti, péce i ¢asu.
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ro v
4. Zavér

Cilem této bakalaiské prace bylo zjistit, jestli si nemocny vSimal zmén ve svém
chovani a prozivani jesté pted tim, nez mu byla lékafem stanovena diagn6za Alzheimerovy
nemoci, co ho piimélo vyhledat psychiatrickou pomoc a jak se s diagnézou pozdé&ji
vyrovnaval. Dale jsme zjist'ovali, kdy sizacalo psychosocialnich zmén v§imat nejblizsi okoli
nemocného a jak se s diagnézou vyrovnavali pro zménu oni. Formulovali jsme také dvé
vyzkumné otazky, a to zda byly psychosocialni zmény piehlizeny, poptipadé¢ zameénovany
za ptirozené disledky starnuti, a zda si okoli v§imalo zmén dfive neZ samotny nemocny.

Je alarmujici, Zze i pfes nartstajici mnozstvi piipadi Alzheimerovy choroby je mezi
lidmi stale rozSifena predstava, ze se tato nemoc projevuje pouze ztratou pameti. Objevuje
se také fada nemistnych vtipli a pozndmek, které pacienty ponizuji, a degraduji praci
formalnich i neformalnich pecujicich. Vyslechnout si diagnézu Alzheimerovy nemoci je pro
nemocného 1 pro jeho rodinu vzdycky velice emocionalné naro€né. Zpocatku miize dochazet
k popirani situace a odmitani pfipustit si, ze na toto onemocnéni stale neexistuje u¢inna
lécba. Je proto nesmirné diilezité, aby jim byla diagnoza sdé€lena citlivé a aby jim byly
poskytnuty veskeré relevantni informace, které by mohli potfebovat.

Nasi tfi respondenti-pacienti patii mezi ty vice Stastné, jelikoz maji rodinu, na kterou
se mohou spolehnout a ktera se o jejich zdravi a péci aktivné zajima. Ne vSichni pacienti
s Alzheimerovou nemoci nékoho takového ve svém okoli maji. Casto Ziji sami, rodinu
zddnou nemaji, nebo se kvili Spatnym vztahim nestykaji. VSimnout si ale zvlastniho
chovani, které Alzheimerovu chorobu doprovazi, si mize vSimnout i n¢kdo jiny nez jen
rodinni pfislusnici, naptiklad pratelé, sousedé nebo tieba kadeinice, kam nemocny
pravidelné dochédzi. Doufdme, ze vysledky této bakalarské prace inspiruji dalsi vyzkumniky,
aby se této problematice vénovali podrobnéji. VEtsi pokryti prvotnich pfiznaki by tak mohlo
veést k lepsi osveété ve spolecnosti, a tim padem 1 v€asnéjSimu podchyceni Alzheimerovy

nemoci.
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