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Uvod

., Nahlédnéte za bariéru, kterou tato nemoc vytvari, a soustiedte se na osobu, jez
vas potrebuje. Milujte ji a pecujte o ni s upFimnym srdcem — za odménu vam narostou
kridla, prostoupi vas vielost a zacnete vnimat krasy sveta. *

Jolene Brackey

Stale vice se dostavaji do poptedi vefejného zajmu a diskuzi demografické zmény
nasi populace, stdrnuti obyvatelstva a problematika zajisténi péce o osoby, které z diivodu
vysokého v€ku a nemoci ztraci svoji sobéstacnost. VéEtsina z téchto lidi si preje prozit zavér
zivota doma, v prostiedi jim blizkém, obklopeni nejblizsi rodinou. Zajisténi péce o blizkou
0sobu neni ale v dne$ni dobé jednoduché. Starsi a mladsi generaci v rodiné Casto oddé€luji
velké vzdalenosti a déti starnoucich rodi¢l pracuji do vysokého véku. Narocnost péce se
také stupnuje, pokud osoba, o kterou pecujeme, trpi vdznou nemoci.

V Ceské republice Zije asi 75% lidi s demenci ve svém domécim prostiedi zejména
diky podpofe a pomoci ze strany rodinnych ptislusnikd. Kvalita zivota pecujicich byva ale
hor$i nez kvalita lidi, ktefi pecujici roli nezastdvaji. Péce o rodinné piisluSniky by proto
méla byt soucasti komplexniho managementu syndromu demence. Pti podpoie rodinnych
prislusnikt je tteba zaméfit se na jejich potieby, s ohledem na konkrétni problémy v péci.
Dulezité je, aby pecujici méli dostatek informaci o moznostech sluzeb a podpory, a to
véetné psychosocialni podpory pro peéujici. U¢inna informovanost a podpora peéujici
osoby muze prodlouzit dobu setrvani ¢lovéka s demenci v domécim prostiedi a zlepsit jak
kvalitu péce pacienta i jeho rodiny, tak celkovou pohodu. (Holmerové 2018:98)

Pti své préaci socidlniho pracovnika v pobytovém zafizeni pro osoby trpicimi
Alzheimerovou chorobou ¢i jinymi formami demence se denné setkdvam s osobami, které
peduji o své blizké v doméacim prostiedi. Casto pfichdzi velmi vyerpani a bezradni,
S pocitem viny, ze uz péci déle nezvladaji. Z predchozi praxe peCovatele ve stejném
zatizeni a z osobni rodinné zkusenosti mohu potvrdit, Ze péce o ¢lovéka s demenci je velmi
narocna a pouze nejblizsi ptibuzni, ktefi obétovali kousek svého zivota takto nemocnému
¢lovéku vi, kolik obéti, stresu, nejistoty a hledani domaci péce piinasi.

V této bakalarské praci chci rozvinout téma, kterému jsem se vénovala ve
své Absolventské praci. Ta byla teoretickou studii, formou kompilace dostupné literatury a
pramenti charakterizovala specifické potieby rodinnych piislusniki pecujicich o pacienty
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s Alzheimerovou chorobou a moznosti jejich podpory. K poskytovani dobré péce je
zapotiebi také mnoho znalosti a dovednosti, dulezitd je informovanost a podpora
pecujicich. Ve vyzkumné casti bakalaifské prace chci proto zjistit, jaké maji konkrétni
pecujici osoby povédomi o moznostech podpory pii péci, do jaké miry jsou informovani o
téchto moznostech, co je nejcastéjSim zdrojem jejich informaci. Zajiméd mé také, jaké
formy podpory sami pii péci vyuzivaji, jak péce ovliviiuje jejich osobni zivot a co povazuji

Cilem této prace je zjistit, jak vnimaji rodinni prislusnici, kteri pecuji o osobu
s demenci svou informovanost o moZnostech pomoci a podpory p¥i péci a co povazuji
pFi péci za nejvice nipomocné.

Prace je rozd€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické casti nejprve
popisi syndrom demence, diagnostiku a nejcastéjsi typy demenci. Zamé&fim se na jeji
nejcastéjsi formu - Alzheimerovu chorobu. Ve druhé kapitole popisu projevy a specifika
péce v jednotlivych fazich Alzheimerovy choroby. Ve tieti kapitole se budu vénovat
rodinnému pecujicimu, fyzické i psychické zatézi, kterou mu péce o blizkého zplisobuje a
jaké zmény pusobi v socio-ekonomické oblasti. Ve ¢tvrté kapitole uvedu nejcastéjsi formy
podpory a pomoci z oblasti poradenstvi, finan¢niho zaji$téni a vyuziti socialnich sluzeb,
které mize pecujici osoba pii péci o nemocného s demenci vyuzit.

V praktické ¢asti uvedu cile vyzkumného Setfeni a popiSu metodologii vyzkumu.
Pro naplnéni cile této prace jsem zvolila metodu kvalitativniho vyzkumu, ktera mi umozni
hlubsi zkoumani daného tématu. Vyzkumny vzorek tvofi Sest respondenttl, kteti pecuji o
ptibuzného trpiciho demenci. S respondenty jsem vedla polostrukturovany rozhovor.

Posledni kapitola je vénovana vysledkim vyzkumu a diskusi.
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TEORETICKA CAST

1 Demence

V tvodu této kapitoly nejprve vysvétlim co je demence. Popisu, jak se projevuje a
jakym zpiisobem se stanovuje diagnéza. Déle se zamétim na Alzheimerovu chorobu, ktera
je necastéjsi pri¢inou syndromu demence. Ve své praxi jsem se nejcCastéji setkavala
s rodinami pecujicimi o osobu trpici touto chorobou, a také v empirické ¢asti této prace
jsou vyzkumné rozhovory vedeny s pe€ujicimi o osoby s timto onemocnénim. PopisSu
priznaky, pouzivané zptsoby 1écby jednotlivé faze nemoci a dopad na pecujiciho.
Znemoziuje nemocnému vykonavat zaméstnani, vénovat se svym zalibam, starat se o sebe
a smysluplné¢ komunikovat s prateli a ptibuznymi. Nemocny postupné ztraci pamét a
schopnost rozumét déni kolem sebe. Ztraci nezavislost, je odkdzany na pomoc druhych a
nemoc ho nakonec pfipravi i o vlastni identitu. Demence jsou zdrojem stresu, fyzické a
extrémni psychické zatéze pro nejblizsi ptibuzné pacienttl. (Pidrman, Kolibas, 2005: 101)

Martina Zvéfova (2017: 24) fadi demenci mezi organické duSevni nemoci, které
vznikaji na zakladé makroskopického ¢i mikroskopického postizeni mozku. Jako podstatu
demenci oznauje upadek kognitivnich, poznavacich funkci (pamét’, vnimani, inteligence
aj.), vCetné exekutivnich a vykonnych funkci (motivace, schopnost naplanovat, provést a
zpétné zhodnotit smysluplnou ¢innost) od pivodni kapacity jedince.

Demence je syndrom, ktery vznikd nasledkem onemocnéni mozku, vétSinou
chronického nebo progresivniho charakteru. Pfi tomto jevu dochéazi k naruSeni vysSich
korovych funkei, véetné paméti, mysleni, orientace, upada schopnost feci, uceni a tisudku,
pficemz ale védomi zlstadva jasné. Jak dale uvadi Pidrman (2007: 9), zhorSeni uvedenych
funkei n€kdy doprovazi, nebo také Casto predchézi, zhorSeni kontroly emoci, socidlniho
chovani nebo motivace.

Rodinnymi pfisluSniky je n€kdy porucha paméti povaZzovana za nejméné problémovou,
nebot’ ji pficitaji projevim b&zného starnuti. Aby se mohlo hovofit o demenci, musi se
pridruzit dalSi oblasti, kde dochazi k naruseni prakticky vSech aktivit denniho Zivota.
Nejdrive se jedna o instrumentalni aktivity, jako je vafeni, nakupovani, péce o domacnost,

pouzivani béZznych domécich spotfebicli, samostatné telefonovani, cestovani, organizovani
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voln¢ho c¢asu a planovani, hospodateni s penézi atd. Pozd&ji se ptidavaji zakladni
sebeobsluzné ¢innosti — schopnost se sam najist, napit, provadét osobni hygienu, pouzivat
demence poruchy chovani, které jsou s demenci spojeny. Jedna se zvlasté o podeziravost,
osoCovani, bloudéni, agresivitu, agitované chovani, neklid, bludy ¢i halucinace, nocni
bdéni, poruchy nélad a emotivity. Mnohdy az poruchy chovani donuti rodinu vyhledat
1ékai'skou péci. (Hauke, 2017: 45-46)

Pod pojmem demence tedy rozumime syndrom, soubor piiznakii, které jsou
zpravidla nevratnym poskozenim mozku, zejména mozkové kiry. Jak uvadi Holmerova
(Holmerova a kol., 2014:65), nejcastéjsi pfi¢inou syndromu demence jsou
neurodegenerativni onemocnéni, zejména Alzheimerova choroba, ale také napf.
Parkinsonova choroba, cévni zmény, poruchy krevniho zasobovani mozku a dal$i vzacné&jsi

onemocnéni.

1.1 Diagnostika demence

VétSina nemoci zpusobujicich demenci zafind nepostfehnutelné a rozviji se
postupné. Pro Ui€innou 1é¢bu je ale dilezité jejich v€asné rozpoznani. Vyzkumnici se hojné
vénuji identifikaci demence na jejim samotném pocatku, coZ ale velmi ztézuje fakt, ze
napf. u Alzheimerovy choroby zacinaji zmény na mozku deset az dvacet let predtim, nez
lze ptiznaky detekovat, navic nepatrné zmeény, které nastavaji béhem normalniho starnuti,
se zainajicim symptomim demence podobaji. (Mace, Rabins, 2018: 74)

V dnesni dob¢ se diagndza demence stale jesté podcenuje, 1 kdyz urcité zlepseni jiz
nastalo. Rodina i 1ékafi Casto hodnoti nékteré pifiznaky demence jako projevy starnuti.
Kazdou zménu stavu, kazdy ptiznak pfipominajici demenci ¢i jinou zménu duSevniho
stavu je dobré vyhodnotit lékafem. Jirak (Jirak, Holmerova, Borzova a kol., 2009: 25)
oznacuje diagnostiku demence za proces, na kterém se vyznamné podili pacient, pe¢ovatel
a lékar, ktery vSechny vysledky a informace shrne a urci diagnézu.

Pidrman (2007: 21) popisuje tii cesty, jak uspé$n¢ identifikovat nemocného
s ptiznaky kognitivniho poskozeni. V prvnim ptipadé piijde k 1¢kati pacient sam a stézuje
si na potize s paméti, ve druhém ptipad€ upozorni lékafe na problémy rodina ¢i ptatele.
Tteti cestou je provedeni jednoduchého screeningového testu pifi bézném vysetieni u
1¢kate, ktery odhali dosud nepoznanou kognitivni poruchu. VEasné rozpoznani demence

ale neni vzdy snadné. Nemocny si €asto nepiiznd nebo maskuje, ze trpi poruchou paméti,
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rodina a okoli ptehlizi mirné kognitivni disfunkce, protoze jednani a chovani nemocného je
jesté socidlné akceptovatelné, nebo 1€kar ¢i jiny zdravotnicky persondl neprovede alesponi
jednoduché orientacni vysetieni kognitivnich funkci.

Pro stanoveni diagnézy demence je tedy dualezita anamnéza — rodinnd, osobni,
farmakologickd, pracovni i socialni — z hlediska ptiznakt i ¢asové posloupnosti. Dal§im
prvkem je somatické vysetifeni, napf. méteni tlaku, pulz, EKG, laboratorni vysetfeni,
jaterni testy, neurologické vysSetieni, EEG (elektroencefalogram — vysetfeni elektrické
mozkové aktivity). Provadi se také orientacni vySetieni poznavacich funkei, pti kterém se
pouzivaji rizné testy paméti, znichZz nejobvyklejsi MMSE (Mini-Mental State
Examination), ¢i test kresleni hodin a fada jinych metod. Pro spravné stanoveni diagnozy
je nutné pouzit i zobrazovaci techniky napt. CT mozku nebo magnetickou rezonanci

mozku. (Jirak a kol., 2009: 25)

1.2 Nejcastéjsi typy demenci

Nemoci vedoucich ke vzniku syndromu demence je celd fada, chtéla bych ale
zminit zdkladni typy demenci, se kterymi se nejcastéji mize pecujici v domaci péci setkat.
Végnerova (2008:272) popisuje rozdéleni typti demenci do dvou zékladnich skupin:
Atroficko-degenerativni demence, jejichz primarni pfi¢inou je degenerativni postizeni
mozku, tzn., ze dochazi k celkovému tbytku mozkové tkané, mozkovych bungk a jejich
spojeni (synapsi) v oblastech mozkové kiry a dalSich strukturach. NejcastéjSim
onemocnénim z této skupiny je Alzheimerova nemoc, ktera predstavuje 60% vSech
demenci. Do této skupiny patii i demence pii Parkinsonové chorobé, demence s Lewyho
télisky, frontotemporalni lobarni degenerace a dal$i. U sekundarni demence vznikne
nejprve zékladni onemocnéni, které urcitym zplisobem poSkodi mozek a diisledkem toho
se rozvine demence. Tento stav je typicky u kardiovaskularnich (cévnich) onemocnéni,
naptiklad u cévni mozkové ptihody. Vhledem k poskozeni cév v mozku a nedostatecném
zasobeni krvi, kyslikem a Zivinami dochazi k poskozeni, nebo az k odumfeni ¢asti mozku
Vv okoli postizené cévy. Pokud dojde v disledku tohoto poskozeni k rozvoji demence, jedna
se 0 demence vaskularni, ktera predstavuje asi 20% piipadit demence. Cévni poruchy také
zpusobuji zhorSeni klinického obrazu jinych typti demence, které oznacujeme jako smisené

demence.
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1.3 Alzheimerova choroba jako nejcastéjsi pii¢ina syndromu demence

Pocatkem 20. stoleti poprvé popsal némecky psychiatr a neuropatolog Alois
Alzheimer u své pacientky tzv. presenilni demenci, ktera byla pozdéji pojmenovana jako
Alzheimerova choroba. Dfive byly projevy demence ve vys$im veéku podceiiovany a
oznacovany jako tzv. skler6za. Teprve od devadesatych let 20. stoleti probihd intenzivni
vyzkum pfi¢in demence a moznosti farmakoterapie.

Alzheimerova choroba je chronické progradujici neurodegenerativni choroba, ktera
se projevuje difuzni atrofii mozku. Tvoti 50 — 60% vSech demenci a postihuje 2-3% lidi ve
veéku 65 — 69 let. Se zvySujicim se vékem jeji vyskyt prudce stoupa. Vyssi zastoupeni zen
mezi pacienty s Alzheimerovou chorobou pravdépodobné souvisi s del§i praimérnou délkou
zivota u Zen. Za rizikovy faktor onemocnéni touto nemoci byva oznacovan vyssi vek,
geneticky faktor, urazy hlavy v anamnéze, nizsi vzdélani a zivotosprava (Kolibas, 2005:
133-134). Nase populace velmi rychle starne a Alzheimerova choroba prichazi castéji
s vy$sim v€kem, Holmerova (2014: 66) vSak upozoriiuje, Ze projevy nemoci nejsou
soucasti normalniho starnuti. Jedna se pouze o onemocnéni, které je ve vysSim véku
Cast&jSi nez u lidi mladsich. Pravdépodobnost onemocnéni se ve véku nad 60 let po
kazdych 5ti letech zdvojnasobuje. V soucasné dobé Zije v Ceské republice podle
kvalifikovanych odhadt asi 135 tisic lidi s demenci, kterou z vétSiny ptipad zplsobuje
Alzheimerova choroba.

Typickymi projevy pro Alzheimerovu nemoc jsou poruchy paméti, zejména
zapamatovani si novych informaci, zatimco star¢ informace si nemocny vybavuje relativné
dobte. Hauke (2017: 33) pise, ze kromé& paméti je Casté také postizeni tzv. exekutivnich
funkci, napf. schopnost planovat, ¢i feSit problémy. Zasazena byva také schopnost
orientace, soustiedéni. Clovék trpici Alzheimerovou chorobou &asto hledé slova, zhoriuje
se vyjadfovani, postupné se zhorSuje i porozuméni fe¢i a schopnost vykonavat nékteré
¢innosti.

Alzheimerova choroba je zodpovédna asi za dvé tietiny vSech ptipadii demence a
rozviji se zpravidla postupné po mnoho let. Z ¢asového hlediska projevu piiznaki a
propuknuti nemoci délime Alzheimerovu chorobu do dvou skupin. Prvni je demence s
casnym zacatkem, tzv. presenilni forma, kdy se u pacientli objevuji prvni pfiznaky do 65ti
let v€ku. Druha skupina je demence s pozdnim zacatkem, tzv. senilni forma, kdy se u

pacientd objevi prvni pfiznaky po 65. roce zivota. U formy s ¢asnym zacatkem miva
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onemocnéni daleko rychlejsi pribeh, nez pokud se nemoc rozvine v pozdéj$im veku.
(Zvetova, 2017: 68)

Obecné lze shrnout pritbéh demence pii Alzheimerové chorobé takto: Demence
vznika velmi pomalu, postupné dochézi k plynulému zhorSovani bez vétSich vykyvi. Ve
stadiu té¢zké demence byvaji poruchy chiize a jemné motoriky, t€zké poruchy paméti,
aktivit denniho Zivota i chovani a emoci. Alzheimerova choroba kon¢i smrti a trva obvykle
7 — 10 let od objeveni prvnich ptiznak do smrti pacienta. U forem s ¢asnym zacCatkem a
genetickym podminénim mtize byt prubéh 1 rychlejsi. Naopak u nékterych pacientti byla
shledana doba pfiziti 15 i vice let. Pacienti s Alzheimerovou chorobou umiraji obvykle na
bronchopneumonie (zanéty plic a prudusek) ¢i jiné choroby, které jsou v dané vékové
skuping obvyklé. Casta piidina smrti byvaji také tirazy nebo jejich nasledky, nemocny
napt. Casto pada bez jediného obraného pohybu. Alzheimerova choroba je oznacovana za
jednu z nejcastéjsich zakladnich (nikoli bezprosttednich) pficin smrti. Uvadi se na ¢tvrtém

az patém misté. (Jirak a kol., 2009: 32)

1.4 Lécba Alzheimerovy choroby

V souCasné dobé zatim nemame k dispozici Zadny 1€k, ktery by zdsadnim
zpusobem ovlivnil prognézu lidi s demenci. Velmi intenzivni vyzkum probiha v oblasti
Alzheimerovy nemoci, ale ani tam se nerysuje v dohledné dobé& dostupny 1ék. Existuje
vSak mnoho metod, které mohou z4sadnim zplsobem ovlivnit kvalitu zivota lidi zijicich
s demenci i jejich rodinnych pfislusnikt. Otazkou zlstava, zda jsou tyto metody v praxi
dostatecné vyuzivany. (Holmerova 2018: 48)

V 1écbé Alzheimerovy choroby kombinujeme farmakologické a nefarmakologické
farmakologické 1é€by je =zmirfovat pfiznaky a oddalit téZké faze onemocnéni.
Farmakologicka 1é¢ba je nejcastéji zalozena na uzivani tzv. kognitiv. Kognitiva se
pouzivaji u lehkych az stfedné tézkych alzheimerovskych demenci. Jsou hrazeny
zdravotnimi pojisStovnami v piipade€, ze hodnota testu MMSE se pohybuje v rozmezi 25-13
bodd. (Zvétova, 2017: 73-75) V poslednich dvou desetiletich se objevuji studie, které
zkoumaji nefarmakologické pristupy k pacientim a k jejich rodinnym ptislusniktim.
Holmerova (in Zvétova, 2017:76) uvadi, ze zékladem nefarmakologické 1écby je spravny
psychologicky pfistup k nemocnému. Ten je z hlediska péce velmi naro¢ny, vyzaduje od

pecujicich velkou trpélivost a jeho vysledky byvaji Casto minimalni a piechodné.
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S prohlubujici se demenci a degradaci pacientovi osobnosti je nutné psychoterapeutické
postupy stale zjednodusovat. Nefarmakologickd 1é¢ba zahrnuje rGzné rehabilitacni
programy, které jsou zaméfeny na trénovani kognitivnich i nekognitivnich funkci. Snahou
je udrzet pacienta co nejdéle zapojeného do chodu doméacnosti a socidlnich aktivit.

U dementniho nemocného tedy lécime ptredev§sim narusené kognitivni funkce,
exekutivni schopnosti, emo¢ni reaktivitu, jednani a chovani, korigujeme patologické
zmeény osobnosti pacienta. Pfi soucasnych postupech 1écby je hlavnim ocekavanim
stabilizace nemocného, oddaleni progrese, oddaleni pfechodu nemoci do tézsich stadii.
Lécbou prodluzujeme obdobi sobésta¢nosti nemocného, prodluzujeme dobu jeho
funk¢nich schopnosti a tim snizujeme potiebu a naro¢nost pecovatelské péce. (Pidrman,

2007: 93)
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2 Projevy nemoci a specifika péce V jednotlivych stadiich

Alzheimerovy choroby

V této kapitole se zamétim na jednotliva stddia Alzheimerovy choroby. Popisu, jak
se nemoc Vv daném fazi projevuje, jaka specifika se pii péci projevuji a jak naro¢né jsou
jednotlivé faze pro peCovatele. Popis projevli nemoci povazuji za dulezity k dokresleni
predstavy o narocnosti péce o ¢lovéka s demenci.

V odborné literatufe lze nalézt rtiznd pojmenovani jednotlivych fazi Alzheimerovy
choroby, ale v disledku se jedna spiSe o rozdilnou terminologii. Odbornici obvykle
rozd€luji pribéh nemoci do tii, Ctyi az péti stadii. Pouzivaji oznaleni rané, mirné,
pokrocilé, ¢i lehkeé, stredni, tezké.... Popis projevujicich se pfiznakl byva v jednotlivych
fazich shodny. Rozliseni jednotlivych fazi nemoci a znalost jejich projevi jsou ale podle
Hauke (2017: 54) velmi dilezité pro efektivni komunikaci, jednani a ptistup k ¢lovéku

s demenci. Ty jsou v jednotlivych fazich odlisné.

2.1 Prvni faze — mirna demence

Pocinajici demence se u Alzheimerovy choroby projevuje zejména poruchou
paméti. Zapomnétlivost se stava kaZzdodenni soucasti. NaruSena byva kratkodoba pamét’.
Clovék se piestiva orientovat v novém prostfedi, ma potize zapamatovat si nové lidi,
udalosti, obtizné se u¢i novym dovednostem. Pfimétené se dokaze verbalné vyjadiovat, ale
Sobéstacnost a stereotypni ¢innosti zvlada v této fazi jedinec téméf bez obtizi. Clovék si
uvédomuje, ze déla chyby, je si védom svych selhani, prozivd netGspéchy. Aby tomu
predesel, Casto presouva zodpoveédnost a rozhodovani na druhé. Protoze ztraci jistotu ve
vykonavani do té doby béznych zélezitosti, ma Casto tendence k socidlni izolaci, postupné
také ztraci své kompetence a socidlni role. Blizké osoby si zacinaji uvédomovat, ze se néco
déje. Clovek je schopen it i nadale ve svém piirozeném prostiedi, potiebuje jen kontrolu a
obcasnou pomoc. Hauke (2017: 54-55)

Naroky na pecujici jsou v prvni fazi minimalni, pfedevSim jde o zajisténi dohledu a
poskytnuti podpory v bézném zivoté. Rodina potiebuje predev§sim informace o demenci,
jejich pfic¢inach a priibéhu. Je pro ni obtizné pfijmout informaci o nezvratné diagnoze a
smifit se s novou situaci. Potfebuje poradenstvi, podporu, sdileni a konkrétni pomoc. Musi
se naucit peCovat, zorganizovat péci vramci rodinného systému, orientovat se
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v dostupnych sluzbach, chranit se pred vycCerpanim, planovat budoucnost. (Matousek,
2013: 397)

Z pohledu pecujici rodiny je samotny zacatek prvnim kritickym momentem. Rodina
pozoruje u svého blizkého poruchy paméti a potize s vykonavanim urcitych aktivit, ale
nema jistotu, zda se jedna o piiznaky zdvazného onemocnéni, nebo zmény souvisi
S béznymi projevy starnuti. Situaci neulehCuje ani to, Ze nemocny c¢asto sdm zhorSeni
nepozoruje ¢i dokonce popira. Navstévu specialisty odmitd a ptiznaky v mnohych
piipadech bagatelizuje i1 1¢ékar, na kterého se rodina obrati. V¢asna diagnostika je piitom
zasadni jak pro zahajeni 1écby, tak s ohledem na socidlni aspekty 1écby, tj. na vyhledani
formalnich i neformalnich zdroji péce a podpory. (Socidlni prace/Socialna praca, 2014
[on-line]). Také Holmerova (2014: 72-73) oznauje stanoveni diagnézy za Kklicovy
moment. Dulezité je také jeji sdéleni pacientovi a dalsi osobé, ke které mé pacient diveéru.
Doba pted i po stanoveni diagnézy Alzheimerovy choroby nebo jiné pti¢iny demence byva
pro pacienta nejvice stresujici. ZpocCatku je konfrontovan se svym opakovanym
selhavanim, zapominanim, n€kdy 1 zivaznymi nésledky svého jednani. Dochézi
K problémim ve vztazich s partnerem, détmi, ptateli. Paradoxné tak pojmenovani celého
problému tim, Ze je stanovena pfi¢ina tohoto stavu (diagndza), vede k urcitému zklidnéni,
vyjasnéni a je oteviena moznost k ur€itému vyrovnani se s novou situaci. Ptijeti diagnozy
je velmi dulezité a stézejni pro dalsi feSeni.

»Nejvétsim omylem je, Ze clovek zvladne ,, Alzheimera“ sam, bez pomoci. A to plati

i pro blizké nemocného. Pozddat o pomoc neni ostuda.* (Holmerova a kol., 2014: 72-73)

2.2 Druha faze — rozvinuta demence

Tato faze byva téz nazyvana jako stfedni stadium demence. Hauke (2017: 55-60) ji
popisuje jako rozvinutou demenci. Uvadi, ze byva vyznamné naruSena dlouhodoba pamét,
ktera vede k dezorientaci mistem i ¢asem. Nemocny nevi, ktery je den, jaky je datum a
ro¢ni obdobi. V byté se neciti doma a nepozndvé ani zndma mista. V tomto obdobi za¢ina
nemocny Casto odchazet zdomu a hleda mista svého mladi. Neni jiz schopen vykonavat
instrumentalni aktivity denniho zivota, jako je nakupovani, hospodateni s penézi, vaieni,
uklizeni, telefonovani. Postupné se ztraci 1 sob&stacnost v zdkladnich aktivitach denniho
zivota, pti sebeobsluznych ¢innostech jako je dodrzovani 1é¢ebného rezimu (uzivani 1€ki),
osobni hygiena, schopnost najist se a napit, udrzeni moci a stolice apod. Verbalni projev

byva velmi naruSen a nemocny miva potize porozumét sdélenému. Objevuje se apraxie,
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coz znamena, ze motorické funkce jsou sice zachovany, ale ¢lovek se nedokaze sdm fadné
obléknout, neumi pouzivat piibor, nevi, k ¢emu ma pouzit ru¢nik, mydlo apod. Dochazi
také ke zménam mezilidskych vztahi nemocného, objevuje se u né& nepfiméiena
agitovanost, nebo naopak apatie. Nemocny nechape bézné souvislosti a vztahy, ztraci
soudnost. Objevuji se 1 bludy a halucinace. Chovani je napadné ubytkem navyki i
nerespektovanim béznych socidlnich norem. V této fazi byva jiz nutny trvaly dohled a
pomoc. Nemocny ziistava doma za predpokladu, ze je pecujici stale pfitomen. (Vagnerova,
2004: 283)

Protoze v této fazi se projevuji u nemocného zavazné poruchy chovani (tzv.
behavioralni a psychologické symptomy demence — BPSD), byva péce pro pecujiciho a
prostfedi, které by kompenzovalo pfichazejici ztrity a umoznilo zachovani urcité
autonomie, kontroly a programovani a stimulace aktivit, také ale napt. poskytnuti dlistojné
pomoci pii jidle a jinych béznych ukonech sobésta¢nosti. Matousek (2013: 397) dale
uvadi, ze pro kvalitu zivota ¢loveéka s demenci je vSak zdsadni pfitomnost blizké osoby,
spole¢na cCinnost, komunikace, podpora lidské dustojnosti a porozuméni emocim a
potfebam nemocného. Také zdiraziuje, Ze podpora pecujicich je stejn¢ dulezita jako

podpora 0sob s demenci.

2.3 Treti faze — tézka demence

Ve fazi tézké demence je postiZena osoba jiz zcela odkazana na péci svého okoli.
Vsechny projevy péfe sméfuji k napliovani zakladnich Zivotnich potfeb a bezpeci.
Verbalni komunikace se postupné zhorSuje, u velmi pokroc¢ilé demence je prakticky
nemozna. Nemocny nerozumi sloviim a neumi je ani pouzivat. Nepoznava znamé osoby, a
to Casto ani své nejblizsi piibuzné. Objevuji Se poruchy pfijmu potravy a Casté jsou také
obtize s polykanim. Bézna je uplna inkontinence. Objevuje se bezcilné potulovani ¢i
stereotypni pohyby. Clovék napiiklad provadi pohyby rukou, jako by $il, nebo pohybem
napodobuje chovani ditéte v naruci. (Hauke, 2017: 56)

Clovek jiz v této fazi choroby nedokaZe jednat s uritym cilem nebo spravnou
koordinaci. Je stejné¢ jako malé dit¢ zranitelny a zavisly na druhych, jeho Zivot se toci
kolem uspokojovani zakladnich fyzickych potieb — jidla, piti, odpocinku a tepla, a také
emoc¢nich vazeb ve form¢ divéry a bezpeCi. (Buijssen, 2006: 55). Také Holmerova

(2014:75) uvadi, ze nemocni ted’ potiebuji zakladni péc¢i a bezpedi, protoze onemocnéni jiz
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pteslo do stavu, kdy jim pravidelny rytmus dne naplnény aktivitami pfinasi vice
dyskomfortu nez uzitku. I nadale je sice prospésné dbat na zachovani ptirozeného denniho
rytmu, avSak s védomim, Ze tito lidé potiebuji vice odpocivat, vice ¢asu zustavaji na lazku.
Mohou se vyskytnout zavazné komplikace zdravotniho stavu, na které je zapotiebi
adekvatné reagovat. Protoze pacient s demenci nedokdze adekvatné vyjadrit bolestivé
stavy, strach, uzkost a jiné situace, Casto je projevuje neklidem, kiikem nebo dokonce
agresivnim chovanim. Casté jsou poruchy polykani a zvysuje se riziko aspirace.

Pti zvladani péce v domacim prostiedi se rodina ¢asto potyka s velkym vypétim a
potiebuje odbornou pomoc. Mezi zakladni metody prace s ¢lovékem s demenci v této fazi
patii kromé péce o zakladni biologické potieby také terapie dotekem, blizkosti, pozorovani
a citlivé vnimani 1 minimalnich signali vyjadfujicich bolest, souhlas ¢i nesouhlas, libost ¢i
Clovéka, stejné jako ucta k pecujici rodiné a jeji doprovazeni v pribéhu umirani jejich

blizkého. (Matousek a kol., 2013: 398)

2.4 Terminalni faze

O termindlni fazi hovotfime v dob€, kdy onemocnéni zptisobujici demenci dospélo
do faze, kdy jiz pacient komunikuje naprosto minimaln¢, neudrzi o¢ni kontakt, neni
schopen polykat, je imobilni se sklonem ke kontrakturam (tzv. zkraceni svalil) a opakuji se
zavazné komplikace zdravotniho stavu. Tato faze trva u neurodegenerativnich onemocnéni
zpravidla tydny (spiSe dny nez meésice). U téchto stavi sice nékdy miize byt terapii
docileno prodlouzeni délky zivota, nikoli vSak jeho kvality. Holmerova (2014: 76)
zmifuje, ze dle cetnych studii se jednad o 1écbu marnou, ktera pro pacienta v terminalnim
stadiu nemd zadny piinos. Dullezitd je ovSem léCba paliativni, kterd zmirni bolest a dalsi
nepiijemné pfiznaky.

| v této fazi, kdy je nemocny apaticky, nereaguje na piichozi, ¢i je dokonce v limbu
(stav mezi védomim a bezvédomim) nebo v bezvédomi, doporucuje Provaznikova,
Kalvach (2016:56) pravideln¢ k nemocnému ptichazet, sednout si u lazka, vzit jej za ruku
a nad ramec bézné komunikace pievypravet udalosti posledni doby, vlastni myslenky,
predcitat z oblibené knihy, jako by nemocny byl v plném kontaktu. U vnimajicich lidi je

dalezity dotek, ton hlasu, vjem bezpeéného kontaktu s blizkym ¢lovékem.
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3 Zatéz rodiny a potreby pecujici osoby

V této kapitole se budu vénovat dopadim dlouhodobé péce na pecujiciho a také
popisSu nejcastéjsi potieby pecujicich. Pro pochopeni toho, jakou miru a formu podpory
pecujici osoba potiebuje je dobré tyto dopady péce a potieby pecujicich pojmenovat.
V nasledujicich podkapitolach uvedu nejcastéji zminovany popis zatéze a poticby
pecujiciho jen stru¢né, protoze urceni zatéze a potieb neni cilem prace. Z rozhovori, které
jsem vedla specovateli vramci vyzkumné ¢asti vyplynulo, Ze pecCovatelé zapasi

S podobnymi obavami, problémy a emocemi, které jsou uvadény i v odborné literatute.

3.1 Zatéz pecujiciho a blizké rodiny

Jak uvadi Holmerova (2014: 20-22), velkou zatéz ptedstavuje pro pecujiciho zatéz
v emocni roviné. PiSe, ze peCujici mlze prozivat zdrmutek z toho, Ze postupné ztréci
svého blizkého. Tato situace je nejvice stresujici v momenté€, kdy nemocny pecujiciho jiz
vibec nepoznava. Pecujici také Casto prozivaji pocity viny Z toho, Ze napt. neovladnou své
emoce arozzlobi se na pecované¢ho. Pecujici mnohdy popisuje rozpaky, napi. pfi
nevhodném chovani nemocného na vefejnosti. PeCujici se také casto nevyhne hnévu
a vzteku, ktery je vyvolan chovanim nemocného, jehoz jednani vSak neni imyslné, ale je
projevem nemoci. Velmi ¢astym pocitem, ktery zminujici pe€ujici je osamélost. Mnoho
pecujicich travi vétSinu Casu doma se svym nemocnym a izoluji se od okolniho svéta. Se
zvySujicimi se naroky péce pak ztraci pfirozené socialni kontakty.

ZatéZ rodiny rozd€luje Vagnerova (2004:284) na dvé zékladni slozky. Jako prvni
slozku zminuje naro¢nost péce o blizkého ¢lovéka postizeného demenci, kdy je velkou
zatézi kontrola nemocného, jehoz vypadky paméti, ibytek soudnosti i dezorientace mohou
byt inebezpecné. Znatné obtize pusobi také problémy v komunikaci a nemoznost
domluvit se snemocnym, coz je pro piibuzné nepfijemné aemocné vycerpavajici
avyvolava to pocit bezmocnosti. Zat€zi pro pecujici miize byt také spankova inverze
nemocného, ktery svou nocni aktivitou rusi spanek ostatnich ¢lenii rodiny a zvySuje tak
jejich vycerpani. V pokrocilejsich fazich choroby je nemocny jiz zcela zavisly na ostatnich
lidech. Tato péce je znacn¢ fyzicky i psychicky vycerpavajici, protoze je komplexni,
nepretrzita a spojend s pocitem marnosti, ze stav nemocné¢ho se nemtize zlepsit, nelze jej

nikdy vylécit.
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Druhou slozkou je podle Véagnerové (2004: 284-285) piijeti promény osobnosti
nemocného. Je velice tézké piijmout skuteCnost upadku blizkého clovéka a nezménit
k nému vztah. Piibuzni mohou pocitovat s nemocnou osobou nejen litost a soucit, ale
I negativni emoce, jako nechut’ a odpor, za které se pak citi vinni (napf. i za to, Ze je jim na
obtiz a nékdy je napadne, ze by bylo lip, kdyby umtel). Z choroby vyplyvajici projevy
egocentrismu, bezohlednosti, sobectvi, bludna ptesvédceni spojena s obvifiovanim
ostatnich napf. z okradani rodina vnima jako nespravedlnost a tézko pfijima skutec¢nost, Ze
drive schopny a ohleduplny ¢lovek se nyni projevuje takovym hrubym zptisobem.

Zveiova (2017: 83) popisuje také télesné vycerpani pavodné zdravého pecCovatele,
ktera souvisi s progresi onemocnéni pecovaného, kdy uz neni schopen pecovat sam o sebe,
musi mu byt dopoméhano s hygienou, oblékdnim, krmenim, pozdéji v diisledku imobility
také s pohybem, polohovanim a oSetfovanim souvisejicim s inkontinenci. Dale také
poukazuje na stradani v ekonomické oblasti, kterou zpusobuje jak Casty odchod ze
zaméstnani, ztrata pavodniho pfijmu nemocného, tak i zvySené finan¢ni naroky na
zabezpeceni péfe o nemocného Clena rodiny, napf. vyssi vydaje za léky, hygienické
pomicky aj.

., Zatez rodinného pecujictho se da rozdelit na subjektivni a objektivni slozku. Mezi
objektivni faktory pro vznik nadmérné psychické zatéze pecujicich patii délka vykondavané
role pecovatele, souziti ve spolecné domdcnosti, zdravotni stav zavislé osoby a doba, po
kterou se pecujici denné venuji osobé zavislé. Subjektivni zatéz pecovatele zavisi na
vlastnim proZivani této role a na odpovédich na jednotlivé stresory. Je ovliviiovana radou
psychosocialnich faktoru, zejména rodinnymi vztahy, socialnim prostredim a kulturnimi

zvyklostmi.“ (Gaugler 2005 in Zvéiova, 2017: 84)

3.2 Potreby pecujicich

V obecné roviné urcovani lidskych potieb je Casto pouzivdna teorie amerického
humanistického psychologa Maslowa. Potieby rozdélil na zakladni a vyss$i. Vytvofil
pyramidu potieb, které je nutno uspokojovat postupné, od nizsich pater k vyssim. Zakladni
patro tvoii zékladni fyziologické potieby, které jsou diilezité pro zachovani zivota (vyZiva,
dychani, vyprazdiovani, spanek, odpocinek, hygiena, pohyb, sexualni potieby, potieba
zdravi. Navazuje potieba bezpeci a jistoty (nemit strach, fyzické bezpeci, potieba fadu, mit
kde bydlet, byt finanéné zajistén). Dalsim stupném pyramidy jsou spolecenské potieby

(laska, sounalezitost, byt milovan, né¢kam patfit, mit svou rodinu, pratele, projevit sviij
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nazor, byt vyslechnut, byt uzitecny). Potfeba uznani a ocenéni zahrnuje uctu, respekt od
druhych, potieba zvladnout urcité Cinnosti a situace, vazit si sam sebe, mit sebedivéru
a byt pozitivné hodnocen okolim. Posledni patro pyramidy tvoii potieba seberealizace, coz
znamend mit smysluplné cile atvofivou praci je napliovat, ¢lovék potiebuje znat
a rozumét, poznavat a mit informace, potfeba krasy a harmonie, rozvoj zajmu. Patii sem
také spiritudlni potieby. Clovék se pfirozené vénuje smyslu Zivota a jeho perspektivy,
otazkam viry, piesahu osobni existence, ma své zivotni hodnoty, cile, svou jedinec¢nost.

(Ri¢an, 2009: 189)

Potieba
seberealizace
(rozvoj osobnosti)

PotFeba uznani a ocenéni
(sebedcta, uznani, status)
Spoleéenské potreby
(pocit sounalezitosti, laska)

Potieba jistoty a bezpeéi
(ochrana, bezpeé&i)

Obrazek 1 - Maslowova pyramida potieb

Z dosavadnich vyzkuma mezi rodinnymi pecujicimi vyplyva, ze v ¢eském prostiedi
prevlada predstava péce v rodiné a potieba ziistat v domacim prostiedi. Velka cast péce se
také v rodinném prostfedi odehrava. Pecujicim rodindm pak nastava fada problémi, ve
kterych zistavaji Casto osamoceny, chybi jim systematickd a koordinovana podpora ze
strany socialnich a zdravotnich sluZeb, obci a jinych instituci. Pecujici ¢asto pocit'uji
potiebu odpocinout si a ulevit si od dlouhodobého stresu, pocit'uji socidlni izolaci, inavu,
fyzické 1 psychické vyCerpani. Potfebuji zaclenit se do béZzného spolecenského Zivota.
Musi také fesit svoji ekonomickou situaci a potiebu zachovat si své profesni uplatnéni.
(Janeckova, Dragomirecka, Jirkovska in Socialni prace / Socialna praca, 6/2017: 55)

Ve své absolventské praci, kde jsem popisovala ndro¢nost péce o Cloveka
s demenci, jsem popisovala oblasti potieb pecujicich, které mohou byt nedostatecné
uspokojovany a mohou tak mit zasadni vliv na kvalitu zivota pecujiciho i kvalitu
poskytované péce. Zakladni potiebou je potieba byt informovan. Pecujici potiebuje mit

informace 0 samotné nemoci, jejim prabéhu, 0 spravném zpusobu pecovani, o existenci

23



a moznosti ziskani kompenzacnich pomticek a vybaveni. Nepostradatelné jsou informace
o moznostech podpory ze strany statu a spolecnosti, informace o dostupnych sluzbach
a dalsich spolkt a instituci, které mohou s pé¢i pomoci.

Pokud jsou pecujici v produktivnim véku a rozhodnou se osobné peCovat o blizkou
osobu, které je potieba zajistit celodenni péci, jsou Casto nuceni opustit zaméstnani, coz
zpusobuje pokles jejich pfijmt. V souvislosti S postupnou progresi nemoci a zvySenym
narokim na péc¢i se mohou také zvysit finan¢ni vydaje. Zvladnout péci o ¢loveka
sdemenci znamena pro pecujici osobu velmi vysokou psychickou i fyzickou zatéz.
Pecujici musi ptizpasobit sviij denni rytmus dennimu rezimu nemocného a jeho potieby
zustavaji v pozadi. Pecujici potfebuje ziskat pocit uznani a sebeucty, potiebuje védet, ze
jeho konani ma smysl a je spolecnosti cenéno. Pokud nema pecujici moznost sdilet starost
o blizkého s ptibuznymi nebo nevyuzivd pomoci napt. ve formé odlehcovacich sluzeb,
ztraci svou autonomii, nezavislost a nema prostor k seberealizaci, K realizaci svych zajmu a
oblibenych ¢innosti. Zvladani naroné péce se odviji od psychického a zdravotniho stavu.
Dlouhodoby stres a pfetizeni, frustrace z neuspokojenych potieb, mohou byt ptic¢inou
deprese, az syndromu vyhoteni pec€ujicich. Pecujicim miize také chybét Cas, aby se mohli
pln€ vénovat své roding, a také souziti s nemocnym ve spole¢né domacnosti mtize vést ke
zhor$eni rodinnych vztahti a nedostate¢nému naplnéni socialni roli, napt. role manzelky,
matky, babi¢ky — mize byt pfi¢inou vlastni nepohody a pocitu selhani. Osoby s demenci
maji Casto naruseny denni rytmus, projevuje se u nich no¢ni bdéni, coz zpusobuje u
pecujiciho spankovy deficit. V disledku naro¢nosti péce také Casto dochazi ke ztraté
pratel, na které neni ¢as. Dulezité proto je podporovat zachovani socidlnich kontakta.
Omezeny kontakt s druhymi lidmi pfinaSi socidlni izolaci. Pro pecujici je dilezité sdilet
své pocity a zazitky, zejména S lidmi, ktefi se nachazi ve stejné situaci. Potfebuji si
uvédomit, Ze nejsou v této situaci sami, nechat si poradit v situacich, kdy jsou bezradni,
nebo naopak mohou obohatit svymi zkuSenostmi ostatni. (Mrazkova, 2018: 30-31)

V ramci zachovani kvality péce v domacim prostitedi a zachovani vlastniho
fyzického i1 psychického stavu pecujici osoby je dillezité, aby mél pecujici moznost ziskat
dostatek informaci, odborné poradenstvi a také, aby mél pfistup k moznym zdrojim
pomoci. Pe€ujici osoba si musi byt schopna uvédomit hranici, kdy uz je péce nad jeji
mozZnosti a sily. Je dobré domluvit se s ostatnimi zainteresovanymi osobami, jakym
zptisobem budou situaci fesit dale. Nabizi se otazka kratkodobé pomoci, kdy pecujiciho
vystfida nékdo jiny, nebo vyuziji nékterou z forem pomoci, které jsou v nabidce socialnich

sluzeb. Mozné formy pomoci a podpory pecujicim popisu v nésledujici kapitole.
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4  Formy podpory pecujicich

V této kapitole se budu vénovat nejcastéjSim formam podpory, které miize
pecovatel pfi pééi o osobu s demenci vyuzit. PopiSu, kde je mozné ziskat dilezité
informace, jakou podporu lze vyuzit v oblasti poradenstvi, formy finan¢ni podpory a
mozné vyuziti pomoci ze strany socidlnich sluzeb. Zminim také dal$i moznosti, které
mohou pecujicim usnadnit péci.

Na problematiku podpory rodinnych pecovatelii, ktefi pecuji o clovéka s demenci,
je nahlizeno jak z hlediska psychologického, tak ekonomického. Zvéifova (2017: 100)
uvadi, Ze klicovym bodem je zejména poskytnuti dostatku informaci o nemoci a souvisejici
problematice péce, vzdélavani, psychoterapii, odlehcovaci sluzby a také finan¢ni podporu.
Opatieni na podporu neformalnich pecovateli se zaméfuje zejména na sniZzeni osobni
zatéze, prevenci psychickych poruch a zlepseni kvality Zivota pecovatele i pacienta.

Zakonem vymezené socidlni sluzby nejsou primarné zaméfeny na rodinné pecujici
jako na cilovou skupinu, ale snizuji zatéz pecujicich tim, ze piebiraji ¢ast pfimé péce o
nemocného, napf. asistencni sluzby, pecovatelska sluzba, denni stacionare, pobytové
odlehCovaci sluzby, socidlné¢ aktivizacni sluzby apod. Pfim4 podpora pe€ujicim byva
poskytovana jako soucast sluzeb urcenych pro seniory, resp. pro osoby s demenci, a miva
podobu individualni, skupinové nebo rodinné intervence. Mezi nejastéji poskytované
psychosocialni intervence pecujicim osobam patii poradenstvi, podpirné skupiny a

edukativni programy. (Socialni prace/Socialna praca, 2014 [on-line])

4.1 Ziskavani informaci a podpora v oblasti poradenstvi

Prvotni informace o nemoci mlze pecujici osoba ziskat od 1ékare, ktery stanovil
diagnézu. V soucasné dob¢ jiz je dostupna celd tfada publikaci, v€etné elektronickych,
které se zaméfuji na problematiku demence, Alzheimerovy choroby a na rady pro
neformalni pecujici. Hodné informaci muze pecujici najit také na internetu, napomocné
mohou byt napf. webové stranky  www.pecujdoma.cz, www.alzheimer.cz,
www.diakonie.cz, aj. Rizné instituce zfizuji poradny pro rodinné pecujici, napiiklad
spole¢nost Pecuj doma, nebo Kontaktni mista Ceské alzheimerovské spole¢nosti.

Ceska alzheimerovska spole¢nost (CALS) vznikla vroce 1997. CALS vydava
brozury a letdky urCené zejména laické vefejnosti se zdmérem poskytnou dostatek

informaci o nemoci, dale pfirucky pro nemocné¢ i pro rodinné pecCovatele apod.
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V kontaktnich mistech a informaénich centrech CALS podéavaji zaskoleni pracovnici
informace jak telefonicky, tak i pfi osobnich schizkach. V kontaktnich mistech provadi
odbornici také bezplatné testovani paméti. Svépomocné skupiny jsou jednou z prvnich
sluZeb, kterou zapodala CALS kratce po svém vzniku. ,.Caje o paté“ — svépomocné
skupiny rodinnych pecujicich se pravideln€ schazi a za podpory erudovaného pracovnika si
vymeéiuji své zkuSenosti a emoc¢ni prozitky, spolecné se snazi najit feSeni praktickych
probléml a navzijem si poskytuji podporu. Svépomocné skupiny poradaji také dalsi
spolupracujici organizace (kontaktni mista Ceské alzheimerovské spoleénosti) v regionech
Ceské republiky. (Jirak a kol., 2009: 101)

DalSi moznosti je vyuzit sluzeb socidlniho poradenstvi. Socialni poradenstvi
upravuje zakon o socidlnich sluzbach €.108/2006 Sb. Zakladni socidlni poradenstvi je
zakladni ¢innosti pfi poskytovani vSech druht socialnich sluzeb a jejich poskytovatelé jsou
povinni tuto ¢innost zajistit. Dle §37 tohoto zakona poskytuji osobam potiebné informace
prispivajici k feSeni jejich nepfiznivé socialni situace.

Bezplatné individualni socialni poradenstvi jednotliveim ¢i rodindm poskytuji také
socialni pracovnici obci. Socidlni prace se zde zaméfuje na vztahy lidi a jejich prostredi.
Ukolem socidlnich pracovnikil je nabidnout klientim mozZnosti daldi podpory, pomoc
zorientovat se Vv obtizné situaci a predejit selhani. Nutna je zde spoluprace s ostatnimi
subjekty, predevsim s poskytovateli socialnich sluzeb, 1ékaii a Uradem prace CR. (Hauke,
2017: 146)

4.2 Finan¢ni podpora

Osoba, ktera je pottebuje v urcitych oblastech péci jiné osoby, mé podle zdkona
0 socialnich sluzbach (Zakon 108/2006 Sb.) narok vyuzit prispévek na péci. O ten lze
pozadat na kontaktnim mist¢ Utadu prace. Posouzeni zadosti provadi posudkova komise
MPSV, ktera vychazi z posudkd praktického 1ékare a jinych specialisti, z dokumentace
OSSZ asocialniho Setfeni, které provadi socialni pracovnik piimo v misté¢ bydlisté
posuzovaného. Vyse ptispévku zavisi na posouzeni stupné zdvislosti na pomoci druhé
osoby, kterou §9 tohoto zakona hodnoti podle schopnosti zvladat Zivotni potieby v oblasti
mobility, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, t€lesné hygieny, vykon
fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost. VySe piispévku
pro osoby, které nevyuzivaji pobytové socialni sluzby ¢ini dle § 11 zadkona 108/2006

Sb., pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendaini mésic 880 K¢&, jde-li o stupen I (lehka
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zavislost), 4 400 K¢, jde-li o stupen II (stfedn¢ tézka zavislost), 13 200 K¢&, jde-li o stupen
II (t€zka zavislost) a 19 200 K¢, jde-li o stupenn IV (Gplna zavislost). Pokud se lidé
rozhodnou opustit zaméstnani a vénuji se celodenné péci o osobu blizkou, ktera je uznana
zéavislou na pomoci druhé osoby ve II., III. nebo IV. stupni zavislosti, zapocitava se tato
doba do doby pojisténi potfebné pro piiznani dichodu. Pravni upravu nahradni doby
pojisténi upravuje zakon €. 155/1995 Sb. o diichodovém pojisténi.

Od 1.cervna 2018 lze také cCerpat dlouhodobé osSetrovné. Podminky cerpani
upravuje zakon ¢.187/2006 Sb., 0 nemocenském pojiSténi. Muze pomoci v dobé
bezprostiedné po propusténi osetfovaného blizkého z nemocnice, pficemz hospitalizovan
musi byt nejméné 7 dnd a v den propusténi bude potvrzeno, Ze potieba celodenni péce
bude trvat nejméné dalSich 30 dnd. OSetfovany musi dat pisemny souhlas k oSetfovani
konkrétni osob¢, a pokud splni ostatni podminky naroku na tuto davku, bude dlouhodobé
osetfovné nalezet nejen nejbliz§im piibuznym osetfovaného (rodi¢tim, prarodi¢iim, détem,
sourozencim a jejich manzelim nebo druhtim), ale naptiklad i stryci nebo manzelce
synovce. Osetiujici osoba musi mit t¢ast na nemocenském pojisténi v dob€ néstupu na tuto
davku. Jedna osoba mulze Cerpat oSetifovné aZ po dobu 90 dnd.

Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim pojiSténim ¢. 329/2011 Sb.
upravuje prispévek na mobilitu, ktery je opakujici se narokovou davkou a je uréen osobé
star§i 1 roku, kterd ma narok na prikaz osoby se zdravotnim postiZenim ZTP nebo ZTP/P a
opakované v kalendaifnim mésici se za thradu dopravuje nebo je dopravovana. Vyse €ini
550,-K¢ mési¢n¢. Dale prispévek na zvlastni pomicku, na niZ ma narok osoba s tézkou
vadou nosného nebo pohybového ustroji, nebo t&€zké sluchové ¢&i zrakové postiZeni.
V ramci této davky lze cerpat i piispévek na pofizeni motorového vozidla. Piesné
podminky upravuje vySe zminény zakon. Utad prace také vydava osobam, které jsou
uznany za dlouhodobé télesné, smyslové nebo dusevné postizené pritkaz pro osoby se
zdravotnim pojisténim. Drzitel prikazu ziskava uréité vyhody zejména v oblasti
dopravy, ale i celou fadu dalSich vyhod. Dle rozsahu a zavaznosti daného postizeni se tyto
prikazy rozliSuji na tfi typy s oznacenim ,, TP — priikaz pro osoby téZce postizené, ,,ZTP*
— pro osoby zvlast’ tézce postizené a ,,ZTP/P — zvlast’ t€zZce postizené/privodce.

Pokud se pecujici osoba, nebo nemocny sam dostane do tizivé finanéni situace,
muze pozadat o davky pomoci v hmotné nouzi, které upravuje zakon ¢. 111/2006 Sb. -
Zakon o pomoci v hmotné nouzi, a jsou to prispévek na Zivobyti, doplatek na bydleni
a mimoradna okamzita pomoc. Dal$im néstrojem finan¢ni podpory mlze byt naptiklad

prispévek na bydleni, ktery stanovuje zakon ¢. 117/1995 Sb.
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4.3 Socialni sluzby

Poskytovani socidlnich sluzeb institucemi specifikuje Zakon o socidlnich sluzbach
¢. 108/2006 Sb., v platném znéni. Ten pfesné stanovuje a vymezuje povinnosti, které musi
poskytovatel splnovat, jako napf. registrace sluzby v Registru poskytovatelti socialnich
sluzeb, uzavieni pisemné smlouvy s osobou, které bude péCe poskytovana, dbat na
dodrzovani lidskych prav asvobod. Registrovany poskytovatel také musi dodrzovat
maximalni vysi thrady za poskytnuté sluzby, ktera je dana vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb.,
kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach. Informace o
jednotlivych poskytovatelich 1ze vyhledat na webovych strankach www.iregistr.mpsv.cz.
(Hauke, 2017: 248)

Pecujici osoby vyuzivaji jako podporu pii péci nejcastéji sluzby, které jsou
poskytovany v pfirozeném prostiedi klienta nebo ambulantni ¢i odleh¢ovaci sluzby, kde
klient travi ur¢itou ¢ast dne nebo urcitou vymezenou dobu.

Pecovatelska sluzba je terénni nebo ambulantni sluzba poskytovana osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, a rodinam s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba
poskytuje ve vymezeném case v domécnostech osob pomoc pii zvladani béznych ukont
péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygieng, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajiSténi
stravy, pomoc pii zajisténi chodu domacnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym
prostiedim. (§40 zakona 108/2006 Sb.)

Osobni asistence je terénni socialni sluzbou, ktera poskytuje podobnou pomoc jako
pecovatelska sluzba. Zajistuje navic také vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti a
pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmii a pomoc pii obstardvani osobnich
zalezitosti (doprovod na ttady, jednani). (§39 zakona 108/2006 Sb.)

Tisniova péce je terénni sluzba, kterou se poskytuje neptetrzita distancni hlasové a
elektronickd komunikace s osobami vystavenymi stalému vysokému riziku ohroZeni zdravi
nebo Zivota v piipad¢ nadhlého zhorSeni jejich zdravotniho stavu. Tuto sluzbu mize vyuzit
jak nemocny v prvnich fazich nemoci, kdy je jesté schopen si pfivolat pomoc, tak 1 pecujici
osoba. (§41 zakona 108/2006 Sb.)

Odlehéovaci sluzby upravuje §44 zékona 108/2006 Sb. Jednd se o terénni,
ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované seniorim nebo osobdm se zdravotnim
postizenim, o které¢ je jinak peCovano v jejich pfirozeném socidlnim prostfedi. Cilem

sluzby je umoznit pecujici osobé nezbytny odpocinek. Pomoc spoc¢iva v tom, ze asistent
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ptichazi pfimo do domécnosti klienta a zajisti péci po dobu, kdy si pecujici pottebuje
odpocinout nebo zatidit jiné zalezitosti. V ptipad¢ pobytové sluzby je nemocny umistén na
sjednanou dobu v nékterém zafizeni mimo domov. PeCujicim osoba tak ziska potiebny ¢as
ne rekonvalescenci a odpocinek, miize odjet na dovolenou nebo napt. absolvovat vlastni
1é¢eni v nemocnici.

Centra dennich sluZeb poskytuji ambulantni sluzby osobam, které maji snizenou
sobéstacnost u divodu véku nebo zdravotniho stavu, a osobam s chronickym duSevnim
onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby. Cilem je posilit
jejich samostatnost a sobéstacnost v nepiiznivé socialni situaci, kterda muize vést
k socialnimu vylouceni. (§45 zakona 108/2006 Sb.)

Denni stacionafe poskytuji ambulantni sluzby ve specializovaném zafizeni
seniortim, osobdm se zdravotnim postizenim a dal§im osobam, které vymezuje §46 zékona
108/2006 Sb., jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba
zajistuje pomoc pii zvladani béznych ukonii péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni
hygiené, poskytnuti stravy, vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti, zprosttedkovani
kontaktu se spolecenskym prostfedim, socidlné terapeutické cinnosti a pomoc pfi
uplatiiovani prav, opravnénych z4jml a pii obstaravani osobnich zalezitosti. Tydenni
stacionarf zajist'uji tutéZ pomoc, jedna se ale pobytovou formou - §46 zakona 108/2006 Sb.

Prestoze pecujici pfijima pomoc rodiny a vyuziva riznych sluzeb a nabizenych
forem pomoci, mize pfijit okamzik, kdy je péce o blizkou osobu s demenci nad jeho sily.
Osoba s demenci pak muze vyuzit sluzby domova se zvlastnim rezimem. Domov se
zvlastnim reZimem poskytuje pobytové sluzby osobam, které maji snizenou sobéstacnost
z ditvodu uvedenych v §50 zédkona 108/2006 Sb., a osobam se stafeckou, Alzheimerovou
demenci a ostatnimi typy demenci, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby.
Rezim v téchto zafizenich pfi poskytovani socidlnich sluZzeb je ptfizplisoben specifickym

potifebam téchto osob.

4.4 Dalsi formy pomoci

Moznou variantou podpory je zvlasté v pocatecnich fazich choroby také osloveni
dobrovolnikt,, tedy dobrovolniki ,profesionali®, ktefi jsou zaskoleni. Dobrovolnik
poskytuje sluzbu zdarma. Nenahrazuje pecovatele, vétSinou nevykonava ukony péce jako
pecovatelskd sluzba nebo osobni asistence, ale travi s nemocnym cas, ulehcuje mu samotu.

Dobrovolnictvi je dulezitou slozkou systému socidlnich sluzeb, nebot’ zapliiuje mezery
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tam, kde jsou socialni sluzby limitovany. Cinnosti a koordinaci dobrovolnikii se vénuje
napiiklad Maltézsk4 pomoc a Dobrovolnické centrum Zivot 90. (Holmerova 2014: 184)

Pro pecujici osoby je tedy moznost vyuzit dostupné sluzby velkou podporou i
ulevou pii péci. PeCovatelé tak mohou vénovat vice ¢asu svym oblibenym aktivitam, maji
Sanci zUstat nadale v zaméstnani, a tim pfedchazet emocnimu vycerpani a vaznym
psychickym problémtim. Provaznikova, Kalvach (2016: 119) ale upozoriuji, ze soucasny
systém socialnich sluzeb je nastaven tak, ze ve vétsSiné piipadi neumi tyto sluzby pomoci
ve chvili, kdy to pecujici nejvice potiebuje. Je Castym jevem, ze pokud nepfedvidatelné
neni ze strany pecujicitho mozné péci zajistit, vétSina sluzeb, které oslovi, nema volnou
kapacitu, aby mohla ¢lovéka s demenci piijmout.

Existuji ale 1 pfipady, kdy pecujici nabizené sluzby z riznych divodi odmita. U
placenych nabidek muze byt diivodem k odmitnuti vySe finan¢ni thrady, néktefi lidé ceny
povazuji za prili§ vysoké, prestoze sluzby dotuje stat. Vyznamnou roli hraje i strach pustit
si cizi osobu do bytu (60 % seniorl star$ich 60 let tuto obavu vyslovilo). Pro nékteré
pe€ujici mize znamenat pfijeti pomoci pocit vlastniho selhani, neschopnost zvladnout
povinnost postarat se 0 blizkého. Pecujici také nékteré sluzby odmitly po S$patnych
zkuSenostech. NeSlo pfitom ani tak o nekvalitni vykon pé€e jako o pocit, Ze se pecovani
pod vedenim odborné¢ho dohledu pfili§ profesionalizuje a opomiji osobni zvlastnosti

zavislého Cloveéka. (Ptidalova in Socialni prace/Socialna praca, 2006: 76)

30



VYZKUMNA CAST

Praktické ¢ast této prace vychazi z kvalitativniho vyzkumu, zaméfeného na rodinné
pfislusniky, ktefi pecuji o blizkého trpiciho demenci v domécim prostfedi. Pomoci
rozhovoru a otazek chci zjistit, zda maji rodinni pecujici dostatek informaci o moznostech
pomoci a podpory, které¢ mohou pii péci o blizkého vyuzit a co povazuji ve své situaci za
nejvice ndpomocné. Nejprve uvedu cil prace a vyzkumné otazky, popisu metody, které

jsem pro naplnéni cile zvolila a dale se zaméfim na ziskané vystupy tohoto vyzkumu.

5 Cile vyzkumného Setieni, vyzkumné otazky

Cilem této prace je zjistit, jak vnimaji rodinni prislusnici, kteii pefuji 0 osobu

s demenci svou informovanost, jaké maji povédomi o mozZnostech pomoci a podpory
pri péci a co povaZuji za nejvice napomocné.

Pro naplnéni hlavniho cile jsem si tento cil rozdélila na tii dil¢i cile, kde chci

vyzkumnymi otdzkami dale zjistit, jak nemoc blizkého ovliviiuje vlastni Zivot pecujici

osoby, kde informace 0 nemoci a moznostech pomoci hledaji, a také jaké formy pomoci a

podpory pii péci vyuzivaji, které jsou jim nejvice napomocné a co jim naopak chybi.

Dilcicil 1:  Zjistit, do jaké miry péce o nemocného ovlivnila vilastni Zivot pecujici
osoby.

e Jak se nemoc u vaseho blizkého projevuje a jak vnimate narocnost péce

e (o povazujete pii poskytovani péCe za nejtezsi?

e Do jaké miry a jak ovliviiuje pé€e o blizkého Vas osobni Zivot?

Dil¢icil 2:  Zjistit, jak vnimaji miru své informovanesti a jaké maji povédomi o
moZnostech vyuZiti pomoci a podpory prFi péci.
e Kde nejcastéji a jakym zpusobem =ziskavate informace o nemoci a o
moznostech podpory, které Vam pti pé¢i pomaha;ji?
e Jak vnimate miru své informaci a povédomi o moznostech pomoci a
podpory?
e  ZakouSeli jste pfi ziskani informaci o moznostech pomoci a podpory pfi

péci néjaka uskali, nebo bylo pro Vas ziskani informaci snadné?
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Dil¢i cil 3: Zjistit, kterou formu podpory pecujici nejvice vyuZivaji a co jim chybi.
e Jaké formy a moznosti podpory vyuzivate a co Vam ve Vasem okoli chybi?
e Ktera z forem pomoci a podpory je pro Vas nejvice napomocna pii péci o
Vaseho blizkého?
e  Snazili jste se vyuzit moznosti pomoci a podpory jiz od poc¢atku, ¢i spise az

S narustajici naro¢nosti péce?
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6 Popis metodologie vyzkumu

V nasledujicich podkapitoldch popisu metody, které jsem pouzila pro ziskani dat,
pro vybér respondentt, jakym zptisobem jsem vedla, zaznamendvala a zpracovavala data
ziskanad polozenim vyzkumnych otadzek. PopiSu také etické zasady, kterymi jsem se pfii
procesu sbéru dat fidila.

Metodologie se zabyva systematizaci, posuzovanim a navrhovanim strategii a
metod vyzkumu. Mnohdy se déla rozdil mezi obecnou a specialni metodologii. V prvnim
pripade se jedna o otazky celych vednich disciplin nebo védy viibec. V druhém pripadeé jde
o poucziti specifickych metod v urcité discipline. (Hendl, 2016: 31)

Hendl (2016) uvadi, ze feSeni metodologickych otazek je ovlivnéno filozofickymi
pohledy. Jak je vyzkum proveden zavisi mimo jiné na nasich ndzorech na povahu
socialniho svéta, na povahu znalosti, na hodnotovych a etickych hlediscich. Také zalezi na
zakladnich cilech vyzkumu, na externich vlivech na vyzkum a na nasem bezprostiednim
okoli. Dale pak popisuje obecny metodologicky pfistup k feSeni vyzkumné otazky, ktery se
nazyva vyzkumna strategie. Dv¢é hlavni kategorie tvoii kvalitativni a kvantitativni
vyzkumné strategie. Kazdéa oblast v&€dy se ptiklani k urcité strategii, ale mnoho zékladnich
krokt je spole¢nych. Na zacatku je tfeba identifikovat téma a problém, dale vymezit ucel
vyzkumu a urcit vyzkumné otazky. Ty lze dopliiovat a modifikovat béhem vyzkumu, ale
zakladni cil vyzkumu je nutné urcit pfedem. Dale volime metodologii a navrhujeme
vyzkumny plan, sbirdme a analyzujeme data, dochdzime k zavérim a doporucenim.

(Hendl, 2016: 32-38)

6.1 Kbvalitativni vyzkum

Jako vyzkumnou strategii pro svou praci jsem si zvolila kvalitativni vyzkum, ktery
se zabyva problémem do hloubky a lze pfi ném ziskat subjektivni pohled dotazovanych
osob na dany problém. Na vyzkumu k dosazeni cile této prace se podilelo 6 respondentt,
sbér dat probihal od prosince 2019 do konce tnora 2020. Tii rozhovory probihaly
v domécnostech respondentd, dalsi tfi v domové se zvlaStnim rezimem, kde pracuji.

Zakladni charakteristikou kvalitativniho vyzkumu dle Hendla (2016) je to, ze se
provadi pomoci delSiho a intenzivniho kontaktu s terénem nebo situaci jedince ¢i skupiny
jedinct. Vyzkumnik se snazi ziskat integrovany pohled na pfedmét studie, na jeho

kontextovou logiku. Hlavnim tkolem je objasnit, jak lidé v daném prostiedi a v dané
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situaci chapou to, co se d&je, pro¢ jednaji urCitym zpisobem a jak organizuji své
vSednodenni aktivity a interakce. Sila kvalitativnich dat dle n&j spociva pravé v tom, ze
jsou pfirozené¢ uspoiddana a popisuji kazdodenni zivot, popisuji podrobnosti piipadu,
vyznacuji se lokalni zakotvenosti a nejsou vytrhovana z kontextu déni. Data se pak dale
analyzuji a interpretuji. Kvalitativni vyzkumnik sestavuje obraz, ktery ziskava kontury
Vv pribéhu sbéru a poznadvani jeho ¢asti. Vytvaii podrobny popis toho, co pozoroval a
zaznamenal. Snazi se nevynechat nic, co by pomohlo vyjasnit situaci. Hendl (2016: 47-48)

Cilem kvalitativniho vyzkumu je vytvareni novych hypotéz, nového porozuméni a
teorie. Vyzkumnik ziskdva pomoci vyzkumu mnoho informaci o malém poctu jedinct.

Jeho poslanim je porozumét lidem v jejich socialnich situacich. (Disman, 2000: 284).

6.2 Polostrukturovany rozhovor

Polostrukturovany rozhovor se vyznacuje tim, ze ma pfipraven soubor témat, ¢i
otazek, které budou jeho predmétem, pricemz nemusi byt striktné stanoveno jejich poradi.
Tazatel mize formulace pokladanych otdzek castecné¢ modifikovat, nezbytné ale je, aby
byly probrany vSechny. Miuze téZ pokladat dopliujici dotazy. UmozZiuje vytvofit
prirozengjsi kontakt tazatele s respondentem, do urcité miry miize akceptovat i jeho
osobnostni specifika, komunikace mtze plynout lehceji. Jako urcity aspekt standardizace
se u polostrukturovaného rozhovoru projevuje piedpis prostiedi, ve kterém by mél
rozhovor probihat. V zasad¢ tato forma rozhovoru kombinuje vyhody a minimalizuje
nevyhody obou krajnich forem rozhovoru, tj. nestrukturované¢ho a strukturovaného.
(Reichel, 2009: 111-112)

Tuto formu rozhovoru jsem zvolila z divodu, Ze umoziuje urcitou volnost pfi
vedeni rozhovort. DrZela jsem se stanovenych otazek, ale také jsem se béhem rozhovoru
voln¢ doptavala a otazky doplnovala. Jak jsem jiz zminila, tfi rozhovory probihaly
Vv domacnostech respondentli, coz jim umoznovalo citit se komfortné a napomahalo
K tomu, Ze rozhovory byly nenucené a mély neformalni charakter. Dalsi tii probihaly
Vv pfijimaci mistnosti domova se zvlastnim rezimem, kde pracuji a kam se respondenti
obratili s zadosti o podani informaci o sluzbé. Vyhodou bylo, Ze jsme se setkali jiz diive a
o jejich situaci jsme hovofili uz pted poskytnutim rozhovoru. Pro respondenty pak bylo
snadngj$i navazat divéru a atmosféra pii rozhovorech byla uvolnéna a piijjemna. VSem
dotazovanym jsem objasnila, jakého tématu se budou otazky tykat. Kazdy z dotazovanych

podepsal informovany souhlas k rozhovoru, také souhlasili s tim, Ze rozhovory budou
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nahravany na diktafon. Schiizky trvaly primérné kolem 30 — 40 minut, podle toho, jak byl

ktery respondent sdilny.

6.3 Metoda vybéru respondentii

Respondenty pro rozhovory jsem vybirala podle metody zdmérného (ucelového)
vybéru. Pii pouziti této metody jsou kritéria pro vybér pfedem zndma a nezavisla na
vysledcich vyzkumu. Ugastnici vyzkumu jsou cilené vyhledavani podle jejich urditych
vlastnosti. Kritériem je pravé urcend vlastnost, ¢i jeji projev nebo stav, napt. pfislusnost
K urcité socialni nebo jiné skuping. (Hendl, 2019: 153)

Disman (200: 112) uvadi, ze ucelovy vybér je zalozen pouze na usudku
vyzkumnika o tom, co by mélo byt pozorovdno. Tato metoda ptili§ neumoziuje opravdu
Sirokou generalizaci zavérl, coZz ale neznamend, Ze tyto zavéry nejsou uzitecné.
Vyzkumnik nesmi pfedstirat jinym, a pfedevSim ne sobé&, ze tyto zavéry pak plati pro
kazdého jedince.

Kritériem pro vybér respondentil k naplnéni cile této prace jsem hledala mezi
osobami, které v domaci péci pecuji o rodinného pftisluSnika trpiciho Alzheimerovou
chorobou. Jak jsem jiz uvedla v piedchozi kapitole, s vétSinou respondentti jsem navazala
kontakt pfi poskytovani zakladniho poradenstvi a poskytovani informaci o sluzbach
domova se zvlastnim rezimem, kde pracuji. Dalsi dva respondenti pochédzi z mista mého
bydliste, tj. vesnice s dojezdovou vzdalenosti do mést 15 a 22 km. Protoze se potkavame a
nejsme si zcela neznami, byli ochotni se o své zkuSenosti podé€lit a pii rozhovorech byli

sdilni a bezprostiedni.

6.4 Popis vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofilo 6 rodinnych pecujicich, z toho 4 Zeny a 2 muzi, ktefi se
v domaci péci staraji o své piibuzné nachazejici se v rizné fazi demence, a tedy i v rizném
stupni zavislosti na péci. Pfibuzensky vztah mezi pecujicim a nemocnym se 1isi, ve dvou
ptipadech se jedna o pecujici manzelky, jeden je pecujici manzel, ve dvou ptipadech pecuji
déti (syn a dcera), v jednom piipad¢ se jedna o netet. Dva respondenti nebydli ve stejné
domaécnosti s 0sobou, o kterou pecuji. Respondenty lze oznacit za hlavni pecujici osobu, 1
kdyz pfi rozhovorech uvadéli, Ze s péci ¢aste€né pomahaji také dalsi ¢lenové rodiny. Za

dulezité povazuji uvést také skutecnost, ze Ctyfi respondenti maji shodné bydlisté — krajské
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mésto se 75ti tisici obyvateli. Dva dotazovani bydli 22 kilometri od tohoto mésta na
vesnici s necelymi dvéma tisici obyvateli.

Primérnou dobu, po kterou respondenti poskytuji péci svym blizkym, se mi
nepodafilo s jistotou urcit, protoze sami dotazovani tézko urcovali hranici, od které zacali
pomoc osob¢ blizké vnimat jako poskytovani péce. Primérny vék osob, které péci

poskytuji je 63,1 let. Primérny vek osob, o které je peCovano je 77,1 let.

Respondent Vztah Vek Piijemce péce Vek
¢éislo
R1 manzelka 70 manzel 76
R2 syn 61 matka 82
R3 manzel 78 manzelka 72
R4 dcera 51 matka 77
R5 manzelka 77 manzel 80
R6 netef 42 teta 76

6.5 Metoda zpracovani a analyzy dat

Rozhovory s respondenty jsem nahravala na diktafon a v priitbéhu rozhovoru jsem si
délala misty poznamky. Vyhodu potfizovani audiozaznamu z rozhovort spatiuje Miovsky
(2006: 197) pravé v tom, ze je vyzkumnik nemusi zaznamenavat celé, mize si jen
zaznamenavat poznamky a postiehy, které vypozoruje. Zvukovy zaznam poskytne na
rozdil od psaného také napt. informace o sile hlasu, intonaci, citové zabarveni, doprovodné
zvuky, ¢i feCové vady. Je také nestranny a autenticky.

Po zaznamenani rozhovorl na diktafon jsem je piepsala do textové podoby. Tento
proces se nazyva transkripce. Jedna se o proces prevodu mluveného projevu do pisemné
podoby. Jedna se o Casové velmi narocnou proceduru, pro podrobné vyhodnoceni je vSak
transkripce podminkou. Transkripce umoziuje nasledné zdiraziiovat dilezitd mista
podtrhavanim, pfipisovat komentafe nebo vytvafet seznamy a srovnavat jednotliva mista
v textu. (Hendl, 2016: 212)

K analyze ziskanych dat jsem pouzila metodu kédovani. Hendl (2016: 232)

oznacuje kodovani za ustfedni bod analyzy, které nam pomahé data popsat. Kod je symbol
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ptifazeny k useku dat tak, ze ho klasifikuje nebo kategorizuje. Kody maji odpovidat
vyzkumnym otazkam, konceptiim a témattim. Strauss a Corbinova (in Hendl, 2016: 251)
rozliSuji tii typy koédovani — oteviené, axidlni a selektivni. Jednotlivé typy se nemusi
pouzivat zcela oddélené. Predstavuji spiSe rtizné zpusoby, jak zachdzet s textovym
materidlem a vyzkumnik mlize mezi nimi podle potieby piechézet.

V ramci kodovani jsem prochazela daty transkripei, vybirala jsem souvisejici
témata a sd€leni a pfifazovala jim barevna oznaceni. Tato faze odpovidda metodam
oteviené¢ho kdédovani a vede k seznamu témat. Vyzkumnik tento seznam postupné tiidi,
organizuje, kombinuje a doplituje v dalsi analyze. V prubéhu axialniho kédovéani hleda
dalsi kategorie a koncepty, které spolu souviseji. Ziskdva tim obraz o vztazich mezi
riznymi kategoriemi. (Hendl, 2016: 251). Vybrané kategorie a témata, ktera spolu
souvisela, jsem nasledné uspofadala a vypracovala text, ktery shrnuje vyjadieni
respondentll vztahujici se k n¢kolika okruhtim uvedenym v dil¢ich cilech mé préace. Jak
uvadi Hendl (2016: 254), v urcitém momentu vyzkumnik zacina s integraci vysledku.
Identifikuje hlavni témata projektu. Pfi selektivnim kodovani vyuZzije vysledki axialniho
koédovani, kterym ziskal obraz o vztazich mezi riznymi kategoriemi. Vyzkumnik hleda
piipady, které ilustruji témata, provadi porovndni a kontrasty. Je veden snahou vyhledat
hlavni témata a kategorie, které budou Ustfednim bodem vznikajici teorie. Na zdkladé
téchto metod jsem stanovila okruhy, které se tykaji oblasti ztraty vlastniho osobniho Zivota
ziskavani a dostupnosti informaci, vyuziti sluzeb a jinych forem pomoci, co nejvice

pomaha.
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7 Vysledky vyzkumu

V této kapitole uvedu vysledky vyzkumného dotazovani. Podle odpovédi
respondentl jsem vybrané kategorie a témata, kterd spolu souvisela, zpracovala a rozd¢lila
do tfech podkapitol, které odpovidaji stanovenym dil¢im cilaim. Dle vyjadieni respondenti
jsem v jednotlivych dil¢ich cilech vy¢lenila dalsi kategorie, které spolu souvisi. Prvni dil¢i
cil se tyka toho, do jaké miry pée o nemocného ovliviiuje vlastni Zivot pecujici osoby.
Druha podkapitola koresponduje s hlavnim cilem prace a zaméfuje se na informace.
Popisuje, jak vnimaji pecujici svou informovanost o moznostech podpory a pomoci pii
péci, kde nejcastéji informace ziskavaji a zda je pro n¢ ziskavéani informaci dostupné. Tteti
podkapitola odpovida na otazky tfetiho dil¢iho cile a je zaméfena na to, jaké sluzby
pecujici pii péci vyuzivaji, jakou pomoc ¢i podporu povazuji za stézejni a co jim naopak
pii péci chybi. Zjisténé vysledky jsou doloZeny Casteénym piepisem rozhovord. Posledni

podkapitolou je Diskuse.

7.1 Vliv na osobni Zivot pecujici osoby

V zacatku dotazovani sdélovali respondenti informace o svém blizkém a ¢astecné
také o sobé. I kdyz je toto téma hodné osobni a pro mnohé muize byt tézké o ném hovorit,
nepocit'ovala jsem z respondentii nervozitu ¢i ostych. Pti dotazovani na to, jaky ma péce o
osobu s demenci vliv na vlastni Zivot pecujici osoby, vyplynulo z odpovédi nékolik
spoleénych prvki, které spolu vzijemné korespondovaly a souvisely s dil¢im cilem.
Rozdélila jsem je do nékolika kategorii — Naro¢nost péce, Prijeti zmény osobnosti
blizkého, Ztrata osobni svobody, Beznadéj, Socialni izolace. Uvedené kategorie budu

dale specifikovat.

7.1.1 Narocnost péce

Pro pecujici byva velmi ndrocné samotné piijeti vSech projevii nemoci, které zcela
zméni osobnost jim blizkého ¢lovéka. Dotazovani se snazili popisem projevii nemoci a
chovani blizké osoby nastinit naroénost situaci, které prozivaji. Celi stale se opakujicim
otazkam a sd¢lenim, téméf nepietrzité musi nemocného hlidat.

R1: ,Vita zacal zapominat, opakoval se... Ted uz nevydrzi byt chvilku sam, porad se

vyptava na stejné véeci dokola, vSechno mu musim nékolikrat opakovat a vysvétlovat.
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Deéla nesmysiné véci, porad néco v byté predeélava, porad nékde chodi... Ja mu porad
néco vysvetluju, ale je to marné. Ja to vim, ale stejné mé to rozciluje.” Podobné
projevy uvadi 1 respondent ¢.3: R3, Vite,...ona zacala postupné delat takové
neobvyklé véci...a pak zacala treba to pradlo, treba i Spinavé nebo mokré ruzné
zastrkavat a skovavat...casto se opakovala a ptala se mé na véci porad znovu, i kdyz
Jjsem ji to uz kolikrat rekl nebo vysveétlil...a ona stoji a diva se, nebo se na néco pta,
nebo zacne néco preskladavat, a to me rozciluje, protoze to dam do pordadku a ona to
znovu néjak presklada... “

Psychicky vycCerpavajici je pro pecujici také celit castym neopravnénym
obvinovanim ze strany nemocného ¢i zvySenym projevim agrese. Tyto projevy mohou
vnimat pecujici jako zranujici.

R1: ,....zacal byt ze v§eho takovy nejisty a nervozni a pak i zIy. Ne ze by mé néjak

bil, nebo néco, ale byl dost hruby a slovné agresivni. To se stuprnioval, az jsem Fikala,

Ze uz se to nedd, vzdyt ani nemél byt proc takovy, a dotlacila jsem ho k doktorovi.

Pak se to trochu zlepsilo, hlavné ta jeho podrazdeénost, ale domluva je s nim ¢im dal

horsi. Podobné projevy popisuje také R3: ,, ... Zakladala nékam i penize a riizné

rozdavala, ona viibec nedokazala premyslet, co to zpusobuje. A nedala si to vysvétlit.

Ted’ uz pro diichody chodim jenom ja, ... nadavala, Ze ji ty penize kradu. A taky

obvinovala nase znamé, kdyz prisli na navstévu, tak ona jim tieba vycitala, Ze minule

si od nas néco odnesli, nebo po nich kricela, at' ji vrati néco, co si ani nikdy
nepujcili. “ R5: ,, Byl aj zIy, naddval, naproti pres cestu je détské hriste, tak tam
porvaval na deécka, ja jsem ho mosela pak doma zavirat. Ted, jak lezi, nikam

neodejde, ale vyivava porad. *

Zapominani, ztrata kratkodobé paméti, opakovani se, ale také mistni a casova
dezorientace patii mezi zadkladni projevy demence, ¢i Alzheimerovy choroby. Pecujici
povazuji po psychické strance narocné hlavné to, ze se s blizkou osobou nedokézou
domluvit:

RS: ,, Ted' je lezici, spadl, zlomil si krcek...ale diiv, kdyz jeste chodil, to byla hriiza.

Poradd nekde chodil, vymyslel, nebylo s nim rozumné reci. Vola na mé, a kdyz prijdu,

tak nic nechce, nebo to nedokaze povedet. Ta re¢ se mu hodné zhorsila. Jak kdyby

chtel néco vict, ale nejde mu to a plance.* Potize s vyjadfovanim uvedla 1 R4:

» Mamka se léci s Alzheimerovou nemoct asi 7 let. Ted' je na tom tak, Ze kromé toho,

Ze chodi, nezvlada vitbec nic. Prestala uplne mluvit, na vSechno odpovida jen ..ano,

ano, .... nebo ... mozu, mozu ... nic jiného z ni nedostanete. Nevi kde je, co je.... “
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Napéti a obavy, zda je nemocna osoba v poradku zplsobuje ztrata orientace
nemocného V prostoru a toulani, které je také projevem demence.
R6: ,,Asi pred rokem uz se zacala i ztracet ve mésté. Nemohl jsem byt nikdy v klidu,
protoze jsem nevédel, kde zrovna je. Bloudila, pak nam volala telefonem a bylo tezké
se domluvit, kde je. Ted je ve stavu, kdy ma pomotany cas, nevi, jestli je rano nebo
odpoledne...“ R2: ,, ... tézko se orientuje v Case, je hodné zmatend, zapomind.
Nedokaze si sama uvarit, musime ji jidlo nachystat, dohlidnout, aby se najedla, aby
si uzila léky.... driv méla takové stavy, ze se hodné toulala po venku, po okoli, ted uz
moc ven nechodi, chiize se ji zhorsuje. Ale casto mi telefonuje, ale to je vidycky o

nervy, protoze nez se na necem domluvime ... nedokdze popsat, co chce. “

7.1.2 Prijeti zmény osobnosti nemocného
Respondenti Casto popisovali celkovou zménu blizké osoby z divodu nemoci.
Ptijeti celkové zmény osobnosti jim blizkého ¢lovéka pro né bylo tézké, v odpovédich
zminovali také to, jak se zménila jejich zivotni situace oproti plantim a o¢ekavanim.
R1: ,,...méli jsme spolecné podnikani a pak jsme chtéli pékné uzivat a cestovat. On je
Vita veliky sportovec, teda jeste nedavno byl, ale to uz je pryc... prozili jsme spolu
krasné roky, tak jsme si to nepredstavovali, je to hrozné.“ Respondent €. 3 vyjadril,
ze se dodnes se zménou osobnosti manzelky nevyrovnal. R3: ,, ... Ona byla cely Zivot
tak poradna, ale pak ... zkrdtka se celd néjak ménila, uz to vithec nebyla ona. To
mdte pocit, ze Zijete s cizim clovékem. Ona byla tak inteligentni a vzdeélana, tak
poradna, a ted, to je prosté nékdo uplné jiny. Ja vim, Ze uz s tim nic neudélam, ale
porad to mam v mysli a nemuizu to stravit... Méli jsme chatku se zahrdadkou, myslel
jsem, zZe tam doZijeme, ale pak jsme to museli prodat. Uz jsem to nezvladal. “
Respondentka ¢.5 vyjadfila také urcity pocit hnévu, ze ji v tom manzel nechal
samotnou: RS5: ,,Je to hrozné. Kdo to nezazil, neuveri. Uz je to uplné na nic, a to
byval dycky tak sikovny. Vsecko kolem chalupy zvladl. To sem si nemyslela, Ze na
vSecko zostanu sama a eSté takové trapeni s nim ktemu, to mé nemél délat, to
nemel...“ R6: ,, To si rikate, Ze takového aktivniho clovéka to ani nemiize potkat.
Hodneé se vzdelavala, chodila na rizné kurzy, ma absolvovanou vecerni Skolu a
univerzitu tretiho veku, to jezdila do Olomouce, a to uz ji bylo i dost pres Sedesat... a

kdyz pak vidite, jak az clovek muze skoncit, je to smutné.*
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7.1.3 Ztrata osobni svobody
Péce o Clovéka s demenci je velmi narocna po fyzické i psychické strance, ale ma
také velky dopad na vlastni osobni zivot pecujici osoby. Kromé psychické zatéze,
vycerpani a Gnavy zminovali respondenti v odpovédich také omezeni vlastnich aktivit a
svého volného Casu na tkor péce o blizkého.
R4: , Vetsinu casu pendluju mezi bardkama. Jdu k nasim, pak zpatky, néco udelam
doma, pak zas k nasim, nachystat jim veceri, pak zas domii, pak tam jdu vecer jeste
uloZit mamku na noc. Nejvic mé zatézuje to, Ze je to porad dokola, sedm dni v tydnu.
Myslim, Ze vikendy jsou jesté horsi nez pracovni dny. Je to na ukor volného casu,
nekdy si pripadam jak otrok.“ R2: ,,Narocné to byva hlavné odpoledne, protoze
prosté nemate sviij klid. Jdu se podivat, jestli néco nepotrebuje, donesu jidlo, uvarim
kafe ... pak odejdu, ona pak zas za chvili vola, Ze néco potrebuje, pritom viastné ani
nic nechce. I kdyz nejsem primo u ni, stejné to ma clovek v podvédomi, nemiizu
prosté vypnout. R1: ,, Nejhorsi je, Ze se ani v noci nevyspim. On nepochopi ani to, Ze
md v noci spat. Vstane, a to ja se hned taky vzbudim, a zacne nékde néco Strachat a
chodit, ani nevi, co vlastné chce ... tak ho zase ulozim, ale nez ja usnu, tak to trvd. A
za chvilku uz ho slySim zase. Ani V noci se od toho ¢lovék neodprosti. Ja uz nedokdzu
ani myslet na nic jiného. Vsechno je jen podle ného. “
U vétSiny respondentil jsou osoby, o které pecuji mobilni. Fyzickou narocnost
zminila jen respondentka €.5, ktera pecuje o imobilniho manzela:
R5: ,, Ted’ je nejhorsi to, ze jak lezi, ja s nim nepohnu. Ja mam nemocné zada a on

je docela tézky. Jesté tak ho zvladnu posadit na luzku, ted uz moze aspon sedet.

7.1.4 Beznadégj

V odpovédich dotazovanych se projevovaly velmi ¢asto pocity inavy a vycerpanosti,
obavy z budoucnosti. Respondenti ¢asto také popisovali urcity stav beznadéje z toho, ze
nevidi moznost zmény nebo zlepSeni. Tyto pocity piimo vyjadtila respondentka ¢.6.

R6: ,, Momentalne si dost uvédomuju tu casovou ndarocnost a asi mé taky dost
vycerpava ta komunikace. Snazim se byt trpélivd, ona je pordd takova hodnad a za
v§echno vdecnad, ale nékdy uz mi to neustalé vysvetlovani a to, jak se to opakuje
pordad dokola, hodné vycerpavd. Asi mé dost vysiluje i takovd beznadéj. Ze at se
snazite sebevic, ta nemoc prosté postupuje a ten stav se nikdy nezlepsi. Tak si Fikam,

kam az to pujde, zZe?... a jak dlouho to bude takto unosné. Respondentka ¢. 5 také
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popisuje pocit jisté marnosti, vyjadfuje obavy z toho, jak se stav bude vyvijet dal:
R5: ,,Je to furt to sameé, uz mé to zmaha...a to sa ani nikdy nezlepsi. Ja nevim, jak to
bude dal. Ale abych ho nekde dala, to né, to by neslo.* Unavu ze stale se opakujicich
¢innosti a obavy z budoucnosti popisuje také respondentka ¢.1. R1: To je porad
dokola jenom kolem ného. Cely den aj celou noc. Jsem z toho unavena. A kdo Vi,
kolik nas toho jeste ceka.

Nejvice se pocity beznadéje projevovaly ve vyjadienich respondenta ¢.3, ktery
pecuje o manzelku sdm, nemaji déti ani zadné blizké ptibuzné ve svém okoli. S prateli, se
kterymi se diive stykali, uz kontakty neudrzuji, protoze vzhledem k vysokému véku maji
sami zdravotni problémy, nebo jiz ani neziji. Ve vice bytovém domé, kde ziji, se obyvatelé
vymeénili a s novymi sousedy neudrzuji blizsi kontakt:

R3: ,, Nejvic se bojim toho, co bude ddl.... ja mam osmdesatku na krku, hodné mé to

zmaha, citim, Ze uz nemuzu. Nevim, co by bylo, kdybych ziistal lezet, nebo me doma

trefilo...nasli by nas tu, az kdo vi kdy. A kdo jiny se o ni postarda? Nez by ji vzali

nekde do domova, to je na roky. A ja sam budu treba potiebovat pomoc.

7.1.5 Socialni izolace
Castym jevem, se kterym se mohou potykat pecujici osoby je také socialni

vylouceni, ztrata kontaktli s okolim, ztrata pratel. Pecujici jsou Casto izolovani doma,

nemohou z diivodu naro¢nosti péée chodit do spole¢nosti, vénovat se svym zalibam.
R2: ,,Péce o matku nam zabira skoro cely volny cas. O vikendech se nemiizeme
nikam hnout, hodné svij cas a aktivity prizpiisobujeme podle ni. Nez vymyslime, jak
to udélat, abysme mohli nékam jit, nebo odjet, tak to uz radsi nikam ani nejdem. *“ R3:
» -a jd musim porad jenom vSechno kolem ni, nemiizu sam ani nikam odejit.
Nejhorsi je, Ze jsem na to sam. Pratelé ted’ uz moc na navstévy nechodi, to nejde. A
deti nemame, ani zZadné pribuzné v okoli.” R1: ,,... ja uz nikde nechodim, jenom
kdyz jdeme na prochazku ven, nebo do obchodu. Jesté jezdime na navstevu k déckam,
ale on nikde dlouho nevydrzi, neda se s nim nékde zdrzet dyl. © Jedna respondentka
také vyjadrila, Ze péce o tetu je také na tkor Casu, ktery vé€nuje vlastni rodiné. R6:
se--- @ hlavné mé to omezuje casove. Délim sviij cas mezi rodinu a ni, nekdy me az
mrzi, Ze mi to ubirad cas, kdy miizu byt s holkama a manzel uz taky obcas remca. Kdyz
jdu Kk tete, tak se snazim brdat dcery s sebou, tak je to takovy spolecny cas, ale zacina

to byt dost narocné. A pak uz mi vitbec nezbyva na to, co bych chtéla ja. Uz ani
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nepamatuju, kdy jsem byla s kamoskou na kafe. Nejhorsi je, kdyz chceme odjet na
vic dnut. Je to dalsi starost navic a v dnesni dobé toho ma clovek nad hlavu a jeste

porad premyslite nad nekym jinym. “

7.2 Mira informovanosti a pristup k informacim

Ucelem otazek pokladanych respondentim v ramci druhého diléiho cile je zjistit,
kde pecujici nejcastéji hledaji informace o samotné nemoci, 0 moznostech pomoci a
podpory pii péci, zda je pro n€ ziskani takovych informaci dostupné, nebo je ziskavaji
obtizn€. Z odpovédi je patrné, ze vSichni pecujici maji zajem ziskavat informace a maji
ur¢ité povédomi o formach pomoci a podpory, kterou mohou vyuzivat. Na zaklade
odpovédi respondentli jsem rozdélila téma informovanosti do dvou podkategorii — Zdroje

informaci a PFistup k informacim a informovanost.

7.2.1 Zdroje informaci
Jako prvotni zdroj informaci uvadéli dotazovani ordinaci lékarFe. Piimou
konzultaci s 1ékafem nebo zdravotni sestrou ziskali respondenti nejen informace o samotné
nemoci, ale také zékladni informace o mistech, kam se mohou obrétit s zaddosti 0 pomoc.
Pro respondenta ¢.3 to byl stéZejni zdroj informaci, protoze vzhledem ke svému véku
neovladd moderni technologie, nema pfistup k internetu a nemaji s manzelkou déti ani
zadné blizké ptibuzné.
R3: ,,0 té nemoci mluvim hlavné s jejim doktorem. Nebylo ale lehké ji k nejakému
doktorovi dostat, ona porad tvrdila, Ze je v poradku a nikam chodit nebude. To jsem
se s ni moc natrapil. Ale pan doktor ma svatou trpélivost a vidycky mé to ta pékné
vwsvétli a poradi co a jak. I sestiicka je tam hodnd. Rekli mi tenkrdat o tom
stacionari... R2: ,Tak jiste, jak ta nemoc postupovala, tak jsme hledali riizne na
internetu, mluvili jsme o tom se znamyma, mame par kamarddi, kteri maji tuto
nemoc taky v rodiné. Chodime pravidelné k psychiatrovi, takze tam to taky hodné
resime, hlavné jak to zvladat. RS: , Informace ... no o nemoci me asi nejvic rekl
doktor, nejdriv sme chodili jenom tady k obvodnimu, ale pak uz se to nedalo a
doporucil nds k psychiatrovi ... No ale jinak asi nikde, kde bych co hledala. Neco

reknii dcery, neco probereme s Zenskyma, kdyz se potkame na dédine.
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V soucasné dob¢ vyuzivaji pecujici k ziskani informaci ve velké mife také moderni
technologie, zvlast¢ internet, knihy, filmy a televizni pofady zamétené na tuto
problematiku.

R6: ,, Tak od té doby, co se zacala teta lécit, se snazim hodné o té nemoci Cist,

knizky nebo na internetu. Videla jsem nekolik filmii s touto tématikou. R1: , Ze

zacatku mé o tom jeho stavu nejvic povedel pan doktor, taky jsme o tom mluvili se

synem, ten mé prinesl néjake knizky, ale taky jsem dost nasla na internetu. Ale i

V televizi uz o tom hodné mluvi.

Respondenti zminili jako dulezity zdroj informaci také ucast na setkani svépomocné
skupiny peéujicich s nizvem Caje 0 &étvrté. Tato setkani pofada organizace Nadgje, ktera
poskytuje socidlni sluzby senioriim, lidem s Alzheimerovou nemoci a lidem s mentalnim
postizenim, pod zastitou Ceské alzheimerovské spole¢nosti. Oficidlni nazev setkani je Caje
o paté. Ve Zlin¢ se ale setkani kona o hodinu dfive, proto zména nazvu. Pro respondentku
¢.1 jsou tato setkani nejen zdrojem informaci, ale také prevenci socialniho vylouceni:

R1: Hodné jsem se dozvédéla v Nadeji, ja tam chodim kazdy mésic. To mé poradil

Vitiv kamarad, ktery ho navstévuje, Ze tu na Jiznakach délaji takové setkani pro

pecujici, co se staraji doma. Tam se asi dozvim nejvic, co potiebuju a aspon na

chvilku nekam vypadnu mezi lidi. “ R2: ,,Manzelka byla s kamaradkou myslim jednou
nebo dvakrat na néjakém seminari pro pecujici, tam se dozvedeéla hodné informaci,
pak poucovala doma mé..(smich).” R6: , Jendou jsem byla na setkani pecujicich

V Nadeji, tam byla zajimava prednaska, ale ted to vibec nestiham. Hodné si

predavame informace se sestrou. Néco vi ona, néco ja, postupné do toho tak prosté

pronikame. *

Respondent ¢€.3 uvedl, Ze vzhledem ke svému vysokému véku nemé zkuSenosti
S internetem a neumi vyuzivat dostupné moderni technologie. VétSinu informaci ziskava
osobné v zatizenich socialnich sluZeb, které poskytuji zakladni poradenstvi:

R3: Jinak ja nevim, pocitac nemam, s tim to neumim. A telefonuju nerad, ja uz dost

Spatné slysim. Ja se radéji chodim ptat osobné, bud’ to té Nadéje, nebo sem K vam.

(Alzheimercentrum), tu mé vzdycky dobre poradi co a jak, kdyz néco potrebuju.*

Respondentka ¢.4 vidi vyhodu pfi ziskani informaci v tom, Ze pracuje jako zdravotni

sestra. R4: Jsem zdravotni sestra, prosla jsem ruznymi obory, takZe o té nemoci

hodné vim. Precetla jsem hodné knizek, skoukla néjaké filmy. Samoziejmée hledam
informace taky na internetu. 4 taky mam dost znamych ze zdravotnich oborii i ze

socialnich sluzeb, na které se muzu obratit, kdyz potiebuju poradit nebo néco vyresit.
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7.2.2 Pristup k informacim a informovanost

Z rozhovoru s respondenty vyplyva, ze kK informacim o nemoci a moznostech pomoci
a podpory pii péci ziskavali pristup postupné se zvySovanim naro¢nosti péce. V moznosti
pristupu k informacim se projevily rozdily v tom, zda respondenti bydli ve mésté nebo na
vesnici. Respondenti, ktefi bydli ve mésté, hodnotili ptistup k informacim kladné.

R1: ,, Ono to tak prichadzi postupné. Jak se Vita zhorsoval a vic jsme o tom mluvili

S doktorem nebo doma, tak ty informace prichazely. Myslim, Ze tu v okoli je dost

organizaci, které takovym lidem pomahaji. A dnes si vSechno najdete na internetu.

R2: ,,Myslim, ze v dnesni dobée zjisti c¢lovek 10, co potrebuje hned. Hodné je na

internetu, tam najdete kontakty a neni problém zavolat si, zeptat se a domluvit se.

Mam dobré zkusSenosti, kdyz jsme néco potrebovali kviili mati resit, narazili jsme

vzdycky na ochotné lidi. R6: ,,Na zacatku se citi asi ¢lovék bezradny, Ze, to je jasné.

To nevite vitbec nic, ani kde co zjistit, ani na koho se obrdtit. Ale postupne do toho

tak nejak pronikate. Nejvic zjistuju samozrejmé na internetu, tam najdu vsechno.

Odkazy na knizky, odkazy na rizné organizace, poradny, urady. Pak kdyz s nékym

mluvim osobné, tak mé to zas nékam posune...myslim, zZe informaci je dnes opravdu

hodné.

Jak jsem jiz jednou zminila, respondentka ¢. 4 vidi vyhodu kromé internetu vyhodu
také Vv praci ve zdravotnictvi. Zaroven ale zminila jistou nevyhodu v ziskavani informaci
V tom, Ze bydli na vesnici.

R4: Rekla bych, e pristup k informacim mdm opravdu dobry, Zijeme ve svété
internetu, ze ... a mam velkou vyhodu, Ze pracuju ve zdravotnictvi. Ve méstech je to
uplné jiné. Miizete se i kdekoliv stavit, poradit se, zeptat se. Z té vesnice, nez nékam
dojedete a zvlast ty starsi lidi, ti to maji tézsi.

Ptistup k informacim a moznost ziskat potiebnou miru podpory se miize odvijet také
dle v&€ku pecujiciho a jeho zkuSenostech a moZnostech vyuziti modernich technologii, jako
je napf. internet. Jako nesnadné oznacili ziskani informaci dva respondenti. Jsou to
pecujici s nejvyssim vékem (76 a 78 let), respondent ¢.3 navic nema déti ani blizké
ptibuzné, respondentka ¢.5 bydli na vesnici.

R3: ,, Tak neni to lehké, kdyz jste na to sam. Ja nemam ani auto, tak si vsude musim
dojet, vSechno si obejit sam. Neco mi poradil treba doktor, pak néco v té Nadéji, pak
zacala chodit do toho stacionare. A ted’ zjistuju, kde by nds vzali oba dva. Ale neni to
lehké. “ R5: ,, No tak informace, tady na dédiné, co tady chces zjistit. Sak to znds. Vy

mladi furt nekde trajdate, mate ty pocitace...ale my jsme jina generace. Ja vim nejvic
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od toho doktora, ale jinak to zjistovaly vSecko dcery. Jinak nevim. Jesté na obci bych
se mohla zeptat, nebo Andrejky, co dela na pecovatelaku (Dum s pecovatelskou

sluzbou) a prave od té Charity jezdi k nam. “

7.3 Nejcéastéji vyuzivané formy podpory a pomoci

Pomoci otazek dil¢iho cile ¢.3 jsem zjistovala jaké formy podpory a pomoci
pecujici vlastné vyuzivaji, co povazuji za nejvice napomocné a co jim naopak pii péci
chybi. V odpovédich jsem opét nachézela prvky, které méli vSichni pecujici spole¢né, jako
napiiklad vyuziti finan¢ni podpory statu ve formé piispévku na péci, tak také rizné vyuziti
socialnich sluzeb. Vysledky jsem pak zatadila do kategorii Finan¢ni podpora, Denni

stacionar, a Terénni pecovatelska sluzba, Potieba dalSi podpory.

7.3.1 Finan¢ni podpora
Z odpovédi respondentli vyplynulo, ze vSichni pfijemci péfe vyuzivaji financni
podpory statu ve formé piispévku na péci nebo pobiraji prispévek na mobilitu. Finan¢ni
podporu vnimaji respondenti jako pomoc pfi zajisténi sluzeb pro své blizké.
R4: Mame priznany prispévek na péci, z toho platime sluzby terénni domdci péce,
kterou zajistuje v nasi obci Charita.” R2: Mati ma priznany prispévek na péci,
zatim dvojku ... a md néjaky prispévek na mobilitu. R3: , Ten prispévek aspon
pomiize s placenim obédu, protoze kdyz pro né chodim do té restaurace tak to leze
do penéz. Ala ja uz to vareni nezvladam a ani mé to uz nebavi. I ten stacionar a
pani z Charity, co ji chodi koupat, néco stoji. R1: , Tak ja jsem si vyridila ten
prispevek, jak mi radil pan doktor ... ale jinak nic. Mné nejvic vycerpdva to, zZe
S nim musim porad byt. Ja vim, Ze jsou tu ruzné sluzby, denni stacionar nebo ta
domaci péce, ... ale Vita by nikam nesel. A doma by taky nikoho ciziho nesnesl.
Ptispévek na péci vyuzivaji pecujici také k zajisténi kompenzacnich ¢i
rehabilitacnich pomiicek, které jim usnadiiuji pé¢i o nemocného:
RS5: ,,No ten prispévek mame, ted’ jak uz nechodi, tak dcera pozadala o zvySeni.
Mame piijcenou od Charity tu polohovaci postel a takovou vyprazdnovaci Zidlu na
koleckach. Ted musime zkusit vyridit aj vozik, kdyz nechce chodit. Dcera uz to
nekde zjistuje, jestli by mu to nenapsal doktor, abychom to zas nemoseli nekde

ptijcovat.
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DalSim zdrojem finan¢ni podpory, kterd pecujicim napomahd zvladdnout slozitou

situaci je vyuziti davky dlouhodobého osetiovného, jak uvedla respondentka ¢.5:

7.3.2

R5: ,, Velice dobré bylo, Ze jak se vratil z té nemocnice, tak s nim mohla ostat
Hanka (dcera) doma. Vyridila si v praci to volno na osetiovani. To moc pomohlo,
protoze ja bych si s nim neporadila. Byla doma neco pres mésic, pak jsme domluvili

tu Andrejku (terénni pecovatelska sluzba Charita).

Denni stacionar

Z odpovédi dilciho cile 1, které popisuje podkapitola 7.1 vyplyvalo, Ze nejvice

zatézujicim faktorem pro dotazované pecujici je Casova narocnost, az témeét nepietrzitost

péce. Z toho divodu se v odpovédich respondenti shodovali, ze velkou pomoci pfi péci

jsou sluzby denniho stacionaie, kam mohou jejich blizci dochazet.

R3 ,, Nejvic se mi ulevilo, kdyz zacala chodit 3x tydné do toho staciondre. Oni si ji
vzdycky rano vyzvednou autem a zase ji odpoledne privezou. Ja aspon miizu zajit
néco vyridit, nebo na postu, nebo do obchodu.* Respondent ¢.2 by také ocenil
pomoc, kterou nabizi sluzby denniho stacionafe, ale jeho matka tuto sluzbu
odmitala. R2: ,,Skoda, e nechtéla chodit do toho denniho staciondre, ze zaldtku
jsme to zkouseli. Nebyla by tak sama a bylo o ni postardno, ale tam nevydrzela, to ji

nesedlo.

Pfi péci o nemocného je neocenitelna také pomoc sousedl, pratel, dalSich

ptibuznych nebo dobrovolnikli. Respondentka ¢.6 zmifiuje kromé denniho stacionaie, kam

dochazi jeji teta dvakrat tydné, také pomoc studentky a sousedskou vypomoc:

R6:,, Teta chodi kazdeé utery a ctvrtek do Domovinky... to hodné pomaha, protoze
ja pracuju zdomu a ty dva dny se muzu soustredit jen na praci. Ve stredu
odpoledne k ni chodi jedna studentka. Tu se mi podarilo sehnat pres inzerdt. Je tam
nekdy hodinu, nékdy dve. Oni si spolu povidaji, nebo ji cte, nebo jdou na
prochazku. Teta si ji oblibila, jsem rada, Ze ma odpoledne trochu vyplnéne,
studentka si néco privydéla a ja mizu tu starost aspon na chvilku vypustit z hlavy.
Chodi k ni taky sousedka, ta uz je taky vdova a je sama. Kazdy patek ji bere na msi
do kostela.

V moznosti vyuzit dostupnych forem pomoci, zejména sluzeb, se podobn¢ jako u

otazky dostupnosti informaci projevil rozdil mezi tim, zda dotazovany bydli ve mésté nebo

na vesnici. Ve méstech je koncentrace sluzeb a moznost jejich vyuziti vyssi. Sluzby, které
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nabizi zminovany denni stacionaf, nemaji dosah do vzdalenéjsich vesnic. Tuto zkuSenost
popisuje respondentka ¢.4:
R4: ,, V soucasné dobe uz existuje hodné sluzeb, které se zaméeruji na pomoc takto
nemocnym lidem, ale kdyz bydlite na vesnici, je to horsi. Je Skoda, Ze mamka
nemohla chodit do néjakého denniho stacionare, kdyz na tom byla jesté trochu lip.
to je vic jak 20 kilometrii a oni si pro klienty jezdi jen do urcité vzdalenosti, my uz

Jjsme hodné daleko a ja pracuju v Hradisti, tak jsem ji tam nemohla vozit.

7.3.3 Terénni peCovatelska sluzba

Z odpovédi respondentt je také ziejmé, ze dulezitym prvkem pomoci pfi péci o
osobu blizkou v domécim prostfedi je terénni pecovatelskd sluzba. Jeji pomoc ocefiuji
respondenti pii zaji$téni ¢innosti, které nemohou blizkému zajistit v uréitém case, nebo uz
je nezvladaji tieba fyzicky.

R2: ,,Doma to zvlada diky tomu, Ze tam jezdi Charita. Dovezou ji obéd a pani
dohlidne na to, aby si vzala léky. Mame od nich taky pujcené néjaké pomiicky do
sprchy a ted’ budem pujcovat choditko.“ R3: ,, Ta hygiena u ni uz byla dost Spatnd a
ja jsem to nezvladal. Nechtéla si ode mé nechat pomoct. Mél jsem strach, kdyz méla
ta pani z Charity zacit jezdit, ale ona si poradila a manzelka uz si na to zvykla. Kazdy
Ctvrtek ji prijede vykoupat, umyje ji hlavu a vyfouka vlasy.“ Respondentka ¢.6 také
vyuziva sluzeb Charity k zajiSténi obédi: R6: ,, V pondéli, ve stiedu a v patek ji
doveze obéd Charita. Kdyz prestala zvliddat vareni, nosila jsem ji obédy ja, ale bylo
to fakt casove narocné. Tak ji to ted dovezou. Ja ji pak zavolam, zkontroluju, jestli
jedla.

Za vyhodu terénni pecovatelské sluzby oproti ambulantnim sluZzbam Ize oznacit jeji
dostupnost a dosah. Tyto sluzby jsou ve vétsi mife poskytovany i v mistech vzdalenéjSich
od mést. Sluzby terénni pecovatelské sluzby vyuzivaji 1 respondentky R4 a RS, které bydli
na vesnici a kde tyto sluzby zajistuje Charita CR:

RS: ,,Jezdi k nam kazdy den ta Andrejka z Charity. Prijde hned rano a pak jeste

chvilku po obéde, tak kolem jedné. Jedenkrat v tydni ho aj vykoupe. Zaplat Pan

Biih, Ze je v dédiné neco takového mozné, ja bych ho cely den nemohla tak tahat. To

bych doopravdy nezvladla. Respondentka ¢.4 zminuje také jeSté sousedskou

vypomoc: R4: , No ted viastné vyuzivam jen tu Charitu, a to je asi hlavni, Ze miizu

48



byt v klidu, Ze tam na mamku nékdo dohlédne, ze je v poradku. Taky nam ale hodné
pomaha sousedka. Je uz v diichode, tak je cely den doma. Ma i klice, ale cinkne,
aby tatka vedel, ze tam jde a nahlidne na né. Mamku brava i na prochazky. “
Nekteti peCujici nemohou vyuzit sluzeb, které by jim pomohli, i pfesto Ze o nich vi
a ze jsou dostupné. MiiZe se stat, Ze nemocny tyto sluzby nepiijme, nebo odmitd. Manzel
respondentky ¢.1 ma potize s pfijetim pomoci ze strany terénni peCovatelské sluzby c¢i
s navstévou denniho stacionaie: R1: ,,Ja vim, Ze jsou tu ruzné sluzby, denni stacionar nebo
ta domaci péce, ... ale Vita by nikam nesel. A doma by taky nikoho ciziho nesnesl. On jak

«

si postavi hlavu, tak s nim nikdo nepohne.
Respondentka ¢.1 uvedla, Ze pro ni osobné je nejdilezitéjsi ticast na setkani
pedovatel Caj o paté, které poiada mistni organizace Nad&je za podpory Ceské
alzheimerovské spole€nosti. Tyto svépomocné skupiny pecujicich zmitlovali také
respondenti jako dilezity zdroj informaci (viz. kapitola 7.2.1). Respondentce ¢.1 Gcast na
setkanich poméaha proti socidlni izolaci.
R1: ,, Nejvic mi pomohlo fo, Ze chodim na ty setkani v Nadéji. Je to jednou za
mésic, ja aspon nékam vypadnu mezi lidi. Musi k nam ale prijet syn, aby Vitu
pohlidal, protoze uz nemiize ziistat doma sam. Tam aspon clovek zjisti, Ze na to neni
sam a jsou tam zajimavé predndsky. Dokazou tam poradit hodné véci, ale co je to

nakonec platné, kdyz se pak s tim clovekem doma stejné nedomluvite a musite to

néjak vydrzet.

7.3.4 Potreba dalsi podpory
Z odpovédi dotazovanych je ziejmé, ze pii péci se snazi vyuzit kombinace riznych
forem pomoci ¢i podpory, at uz ve form¢ finan¢ni podpory nebo socidlnich sluzeb.
Finanéni podpora ve formé piispévku na péci, kterou vyuzivaji vSichni dotazovani, slouzi
predevsim k zajisténi sluzeb pro jejich blizké. Vyhledavaji takové sluzby, které pieberou
na urcity ¢as péci o nemocného a pecujici tak ma moznost nacerpat sily a vénovat se svym
osobnim zalezitostem. Respondenti uvadéli, ze tyto sluzby byvaji Casto pietizené a
nemohou je vyuzit v mife, kterou potiebuji.
R4: .,... A urcite by mélo byt vice odlehcovacich sluzeb, alespon co vim, tak jsou
hodné pretizené.“ Uvitali by také dostupnost téchto sluzeb o vikendech: R2:
., DitleZité jsou pro nas ty pecovatelky od Charity, ale jak rikam, budeme se muset

domluvit, aby chodily castéji, ale maji to naslapané... Nejvic by pomohlo, kdyby
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byla néjaka sluzba na vikendy, nebo treba na tyden. Vim, ze néjaké sluzby tu jsou, ale
co jsem tak zjistoval, na vikend to nejde, spis na delsi cas, a taky je to hodné dopredu
obsazené. RG: ,, Nejvic pomaha, kdyz se o ni na chvilku postara nekdo jiny. Kdyz je
Vv Domovince, nebo je u ni ta studentka, nebo sousedka. To pak aspon na chvilku
pustim z hlavy kde je, co je, jak je...Asi bych uvitala, kdyby byla néjaka odlehcovaci
sluzba treba jen na vikend nebo na tyden. Teda oni na tyden asi i jsou, ale je to dost
nedostupné, je toho strasne malo a maji porad obsazeno. Ted’ taky cekame na to, az
se trochu uvolni i moznosti v Domovince (stacionar), Ze by tam chodila castéji.
Respondent ¢.3 ale také vyjadiil obavy, ze tato forma pomoci, diky které si muze
alespoil na ¢as od nepfetrzité péce odpocinout za ¢as skonci. Snazi se také pro sebe a pro
manzelku najit vhodnou sluzbu, kde by mohli byt umisténi a dozit distojné spolu, ale
narazi na fakt, ze v dostupnych domovech nespliiuji podminku stejné cilové skupiny.
R3: ,, Nejvic se mi ulevilo, kdyz zacala chodit trikrat tydné do toho stacionadre... ja
aspon miizu zajit néco vyridit... s ni je to kolikrdt o nervy. | v tom staciondri rikali, zZe
uz to tam s ni maji tézké, ze nevi, jak dlouho tam jesté bude moct chodit. To si ale
nedovedu predstavit, aby byla porad doma. To nevydrzim .Chtél bych, abysme byli
spolu, cely Zivot jsme spolu, jen my dva, ale v téch domovech to nejde. Tam, kde by
mohla byt ona s tim Alzheimerem, tak nemuzu byt ja a do normadlniho diichoddku

zase nevezmou ju. A stejné je to na roky dopredu obsazené.

7.4 Diskuse

Vyzkumna cast prace byla zaméfena na zjisténi, jakd je informovanost rodinnych
ptislusnika pecujicich 0 osobu s demenci o moznostech pomoci a podpory pii péci, jaké
moznosti podpory a pomoci vyuzivaji a co jim pii péci nejvice pomaha. Vyzkumny vzorek
tvofilo Sest respondent. VSichni respondenti se staraji o Clovéka s demenci, Ctyfi
respondenti ziji se svym piibuznym ve spolecné domécnosti, dva respondenti bydli
Vv blizkosti pfijemct péce. Pii vybéru respondentll jsem se cilené¢ zaméfila na ty, ktefi
poskytuji péci osobam ve druhé, tedy stfedni fazi demence. Informace a moznosti vyuziti
n¢jaké formy podpory zacali vyhledavat az s postupem nemoci a nartstajici naroc¢nosti
péce. Projevy nemoci Vv této fazi jsem popsala v kapitole 2.2 této prace a potvrdili je

respondenti v odpovédich na Givodni otazku v ramci prvniho dil¢iho cile.
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Zatéz rodiny a pecujiciho je v této fazi velmi naro¢na a popsala jsem ji v kapitole
¢.3 této prace. Jak uvadi Vagnerova (2004: 284), velkou zatézi je neustald kontrola
nemocného, jehoz vypadky paméti, ubytek soudnosti idezorientace mohou byt
i nebezpecné. Znacné obtize pisobi také problémy v komunikaci a nemoznost domluvit se
S nemocnym, coz je pro pribuzné nepiijemné a emocné vycerpavajici a vyvolava to pocit
bezmocnosti. Zatézi pro pecujici miize byt také spankova inverze nemocného, ktery svou
nocni aktivitou rusi spanek ostatnich ¢lenii rodiny a zvySuje tak jejich vyCerpani. Tato péce
je znacné fyzicky 1 psychicky vycerpavajici, protoze je komplexni, nepfetrzita a spojena
S pocitem marnosti, ze stav nemocného se nemuize zlepsit, nelze jej nikdy vylécit. Tuto
zatéz potvrdili také dotazovani respondenti v odpovédich na otdzky dil¢iho cile 1.
Zminovali tedy hlavné psychickou zatéz, fyzickou zatéz uvedla jen jedna respondentka,
kterd se stard o imobilniho manzela. Respondenti také vyjadfili, Ze poskytovana péce
nejvice zasahuje do jejich volného c¢asu, je na ukor jejich osobnich zdjmil, omezuji
cestovani a kontakt s ptrateli. Holmerova (2014: 20) uvadi, ze velmi ¢astym pocitem, ktery
zminujici pecujici je osamélost. Mnoho pecujicich travi vétSinu Casu doma se svym
nemocnym a izoluji se od okolniho svéta. Se zvySujicimi se ndroky péce pak ztraci
prirozené socialni kontakty. Tti respondenti jsou jeSté v produktivnim véku a chodi do
prace, jsou tedy alespon Castecné chranéni pied socialnim vyloucenim, které popisovali
také dva dotazovani v diichodovém véku. Zrozhovorti také vyplynulo, Ze nejvice
zatéZujici je Casova narocnost péce.

Hlavnim cilem prace bylo zjistit, jaké povédomi maji rodinni pfisluSnici pecujici 0
osobu sdemenci o moznostech pomoci a podpory pii péci, zda povazuji Svou
informovanost o nemoci a moznostech podpory za dostate¢nou. Z odpovédi na otazky,
které jsem polozila respondentim v ramci druhého dil¢iho cile vyplynulo, Ze vsichni
pecujici maji zajem ziskavat informace a maji urcité povédomi o formach pomoci a
podpory, kterou mohou vyuzivat. Prvotni informace ziskala vétSina respondentd od
praktického nebo odborného 1€kate. Diilezitym zdrojem k ziskani informaci je pak vyuziti
internetu, coz zminili Ctyfi respondenti, ddle zminovali knihy, filmy nebo jiné porady
Vv televizi. Respondenti také ve vétSiné€ piipadii piebiraji informace od dalSich pfibuznych
&i pratel se stejnou zkugenosti. Ctyfi respondenti uvedli, Ze diilezité informace ziskali nebo
jesté ziskavaji na setkani svépomocné skupiny pecujicich osob. V oblasti ziskavani
informaci jsem zjistila, Ze mira informovanosti a moznosti pfistupu k informacim se
odliSovala v zavislosti na véku pecujici osoby, ale také na tom, zda respondenti bydli ve

mésté nebo na vesnici. TFi respondenti, kteti bydli ve mésté, uvedli, ze je pro né ziskavani
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informaci snadné a povazuji moznosti za dostate¢né. Respondentka ¢.4, kterd je
Vv produktivnim v€ku a Zije na vesnici uvedla, Ze pro ni osobn¢ je ziskavani informaci
snadné, vyhodou je i1 to, Ze pracuje jako zdravotni sestra, ale podotkla, Ze moznosti
starSich obcCanil na vesnici jsou v tomto sméru omezené. Toto podpofila svou odpoveédi 1
respondentka ¢. 5, kterd zije také na vesnici, je vySSiho véku a nerozumi modernim
technologiim. Respondent €. 3 Zije sice ve méste, ale vyjadtil, ze ziskani informaci je pro
n¢j slozité, protoze vzhledem ke svému véku taktéz neovladd moderni technologie a na
péci o manzelku je sam, nemaji déti ani blizké ptibuzné.

Pomoci otazek tretiho dilciho cile jsem chtéla zjistit, kterou formu pomoci ¢i
podpory pecujici nejvice vyuzivaji, a kterd z nich je pro né nejdilezitéjsi. Podrobny popis
forem pomoci a podpory, které je mozné vyuzit, jsem popsala v teoretické Casti prace,
v kapitole €. 4. Z odpovédi respondentti vyplynulo, Ze respondenti vyuzivaji jak financni
formy podpory, tak socialni sluzby a zakladni a odborné poradenstvi. VSichni piijemci
péce maji ptiznany prispévek na péci, dcera jedné respondentky také vyuzila dlouhodobé
oSetfovné. Pfispévek na péci vyuzivaji pecujici k zajisténi sluZzeb pro nemocné. Pét
respondentll vyuziva terénni pecovatelskou sluzbu, a to bud’ denné, nebo jen urcité¢ dny
Vv tydnu. Tato sluzba jim poméha nejCastéji zajistit dovoz ob&di, dohlédnout na podani a
piijem stravy a uziti 1€kdi. Ve dvou piipadech pak poméahala pifi osobni hygiené, vyméné
inkontinen¢nich pomticek a pfi manipulaci simobilnim pacientem. Dva respondenti
vyuzili také pljéovnu kompenza¢nich pomicek. Ctyfi respondenti méli povédomi o
existenci denniho stacionate, dva z nich tuto sluzbu pro své blizké aktivné vyuzivaji. Dalsi
dva méli také zajem o vyuziti této sluzby, ale jejich blizky to odmital. Dvé respondentky
uvedly, Ze pfijimaji také vypomoc sousedky a jedna respondentka domluvila své teté
studentku, kterd sni travi jedno odpoledne v tydnu volny cas. Nejednd se vSak o
dobrovolnictvi, ze strany studentky jde o placenou brigddu. Respondenti také vyuZzivaji
poradenstvi pfi organizovaném setkani pecujicich a zadkladniho socidlniho poradenstvi.
Jako sluzbu pro pecujici st€Zejni a nejvice ndpomocnou oznacili tfi respondenti terénni
pecovatelskou sluzbu, pro dva bylo stézejni vyuziti sluzeb denniho stacionafe a jedna
respondentka uvedla jako zdsadni ucast na pravidelném setkdni pecujicich. Stejné jako
Vv oblasti informaci, tak 1 v této oblasti se ale potvrdilo moje zjisténi, Ze zejména moznosti
k vyuziti socialnich sluzeb jsou ovlivnény tim, zda respondenti Ziji ve mésté nebo na
vesnici. Respondentka €. 4 napfiklad uvedla, ze z diivodu vzdalenosti nemohla vyuzit
sluzbu denniho stacionéfe pro svoji matku. Ze stejného diivodu se nemuize ucastnit setkani

svépomocné skupiny pecovateli. Pecujici také vyjadiili, Ze by ocenili vétsi dostupnost

52



sluzeb, zejména pak odlehcovacich sluzeb, které by jim umoznily ¢as potiebny k nacerpani
sil a odpoCinku. Jak uvadi Provaznikova, Kalvach (2016: 119), pro pecujici osoby je
moznost vyuzit dostupné sluzby velkou podporou i ulevou pii péci. PeCovatelé tak mohou
veénovat vice ¢asu svym oblibenym aktivitdm, maji Sanci ztistat nadale v zaméstnani, a tim
pfedchdzet emoCnimu vycerpani a vaznym psychickym problémiim. Zaroven ale
upozoriuji, ze soucasny systém socialnich sluzeb je nastaven tak, ze ve vétSin€ piipadii
neumi tyto sluzby pomoci ve chvili, kdy to peCujici nejvice potiebuje. Je Castym jevem, ze
pokud neptedvidatelné neni ze strany pecujiciho mozné péci zajistit, vétsSina sluzeb, které
oslovi, nema volnou kapacitu, aby mohla ¢lovéka s demenci pfijmout.

Vysledky vyzkumu maji i ur€itd omezeni, ktera spatfuji zejména v pomérné malém
vzorku respondentl. S tim souvisi 1 ur¢ité omezeni platnosti vysledkl pro celou skupinu
pecujicich. V pribéhu vyzkumu mé napadaly také dalSi oblasti a otazky, které mohou byt
predmétem dalSitho zkouméni. Péce poskytovand rodinnym pfislusnikem v domacim
prostiedi je Sirokym tématem pro dal$i zpracovani, napiiklad v oblasti kvality domaci péce,
¢1 zkoumani divodd, pro¢ se pecujici rozhodnou svéfit svého blizkého do pobytovych

zafizeni.
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ZAVER

Cilem této prace bylo zjistit, jak vnimaji rodinni pfislusnici, ktefi pecuji o osobu
s demenci svoji informovanost, jaké maji povédomi o moznostech jejich pomoci a podpory
pii péci, kde a jak informace ziskavaji, a co jim pfi péci nejvice pomaha. Vyzkumné
Setfeni bylo zuZeno na domaéci pecujici, ktefi pecuji o blizkého ve druhé, tedy stiedni fazi
demence. V teoretické Casti prace jsem pomoci odborné literatury vysvétlila pojem
demence a zaméfila jsem se na Alzheimerovu chorobu, jako nejcastéjsi formu demence.
Popsala jsem také projevy nemoci a specifika péce v jednotlivych fazich onemocnéni, coz
povazuji za dulezité k pochopeni narocnosti péce a zatéze pecujici osoby. Dalsi kapitoly
jsem vénovala pravé zatézi pecujicitho a jeho potfebam. Popsala jsem také jednotlivé
moznosti a formy podpory, které mohou pecujici vyuzit.

V praktické casti jsem provedla vlastni vyzkumné Setfeni, zaméfené na naplnéni
cile této prace. Setieni jsem rozdélila do tii dilgich cili (oblasti), ve kterych jsem
zjistovala, jak péce o nemocného ovlivnila vlastni zivot pecujici osoby, druhd oblast se
tykala informovanosti a moznosti ziskani informaci, tfeti zkoumala které formy podpory a
pomoci pecujici nejvice vyuzivaji, kterd je pro né€ stéZejni a co jim naopak chybi. Podrobné
vysledky vyzkumu jsem analyzovala a shrnula v kapitole ¢islo sedm.

Z vysledkl vyzkumného Setfeni v této praci vyplynulo, Ze dotazovani respondenti
povazuji miru své informovanost za dostate¢nou, ptistup k informacim a jejich dostupnost
hodnoti vzhledem k vyuZiti modernich technologii pozitivng. MozZné rozdily v této oblasti
mohou zpusobovat faktory jako je napiiklad vek peCovatele. Pokud je pecujici osobou
napt. manzel nebo manzelka ve vys§im véku, sdm je limitovan svym zdravotnim stavem a
neovladd moderni technologie, mize mit pfistup k informacim ztiZeny. Druhym faktorem,
zvlasté pak pii vyuziti socidlnich sluzeb mize byt misto bydlist€. Ve meéstech je vétsi
zastoupeni socidlnich sluzeb, a tim také vétSi dostupnost a moZnost je vyuzit.

Vzhledem k demografickému vyvoji, starnuti populace a stale se zvySujicimu poctu
osob trpicich demenci bude problematika rodinnych pecujicich 1 nadale velmi aktualni. Pro
podporu osob, které¢ se rozhodnou pecovat o nemocného doma je kromé dostupnosti
informaci také nutnd existence komplexniho systému péce, ve kterém budou sluzby
dosazitelné pro vSechny, kdo je pottebuji. Povazuji také za dilezité, aby byli pfi tvorbé
koncepti pomoci rodinnym pecujicim o osoby s demenci zohlednény jejich zkuSenosti a

poznatky.
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ABSTRAKT

Bakalafska prace s nadzvem ,Informovanost rodinnych ptislusnikii pecujicich o
pacienty s demenci o moznostech jejich podpory* se zabyva problematikou rodinnych
prislusnikti, ktefi peCuji o svého blizkého s demenci v domacim prostfedi. V teoretické
¢asti je charakterizovan syndrom demence. Jsou zde popsany projevy a specifika péce
jednotlivych stadii Alzheimerovy choroby, ktera je nejcastéjSi pfi¢inou syndromu
demence, zatéz a potieby pecujici osoby a nejcastéj$i formy a moznosti podpory
pecujicich. Ve vyzkumné ¢asti jsem pomoci metod kvalitativniho vyzkumu zjistovala, jak
vnimaji pecujici svou informovanost, jaké maji povédomi o moznostech pomoci a podpory

pii péci a co jim pii péci nejvice pomaha.

Kli¢ova slova: Demence, rodinny pecujici, podpora, socidlni sluzby, poradenstvi,

informovanost, kvalitativni vyzkum

ABSTRACT

The bachelor's thesis entitled ,,Awareness of family members caring for patients
with dementia about the possibilities of their support deals with the issue of family
members who care for their loved one with dementia in the home environment. The
theoretical part characterizes the dementia syndrome. It describes the manifestations and
specifics of care for individual stages of Alzheimer's disease, which is the most common
cause of dementia syndrome, the burden and needs of the caregiver and the most common
forms and possibilities of support for caregivers. In the research part, | used qualitative
research methods to find out how caregivers perceive their awareness, what they are aware

of the possibilities of help and support in care and what helps them the most in care.

Key words: Dementia, family caregiver, support, social services, counselling,

awareness, qualitative research
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