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Abstrakt v Cj: Cilem mé prehledové bakalaiské prace bylo piedlozit aktualni, publikované a
dohledané poznatky o kvalité zivota neformalnich pecujicich o osoby s demenci. Informace
byly Cerpany z databazi (EBSCO, Google Scholar, PubMed) a z odbornych ¢eskych periodik.
Prvni dil¢i cil prace je zaméfen na identifikaci potieb neformdlnich pecujicich, které jsou
predpokladem pro vznik dopadl péce na zdravi neformalnich pecovatelti. Hlavni potfeby, které
pecovatelé uvedli jsou dostupné informace, socidlni podpora a volny cas. Vysledky studii
dokazuji, Ze péCe o osoby s demenci je mnohdy pro pecovatele velice ndro¢na a miize vést
k negativnim dopadtiim, jako je pocit zatéze, konflikty, socidlni izolace a unava. Zaroven vsak
péce miZe prinasSet fadu pozitivnich aspekti, jako je pocit osobniho riist a naplnéni. Podpora a
vhodné cilené intervence pro neformalni pecujici o osoby s demenci je zasadni pro zlepSeni
jejich kvality Zivota a zachovani dlouhodobé péce o své blizké. Doporucuje se poskytovat
Skolici programy a vytvaret podptrné sité, které by pecovatelim pomohly Iépe zvladat péci.
Druhy dil¢i se zabyval formdlni podporou pro neformalni pecujici o osoby s demenci.
Poskytovani formalnich sluzeb neformalnim pecujicim je klicovou slozkou pro snizovani

zatéze pecCovatell. Mezi neformalnimi pecovateli je nejoblibenéjsi sluzba domaci respitni péce,



kterd jim umozni potfebny Cas na odpocinek. Dalsi jeji ptfiznivy uU¢inek je oddaleni
institucionalizace osoby s demenci. Nicméné vysledky studii upozoriiuji na velmi nizké
vyuzivani formdlni péce a na zjisténé piekazky, jako jsou nedostatek informaci, omezena
nabidka sluzeb, finan¢ni obtize a nedostatek flexibility péce. Je nutné neformalnim

pecovatelim poskytnout i€inné poradenstvi a umoznit adekvatni formu formalni péce.

Abstrakt v Aj: The aim of my undergraduate review bachelor thesis was to present actual
published and searched knowledge about quality of life of informal carers of people with
dementia. The information was drawn from databases (EBSCO, Google Scholar, PubMed) and
from professional Czech and English journals. The first part of the thesis focuses on identifying
the needs of informal caregivers that are prerequisites for the emergence of health impacts of
care for informal caregivers. The main needs reported by caregivers are available information,
social support and leisure time. The results of the studies show that caring for people with
dementia is often very challenging for carers and can lead to negative impacts such as feelings
of burden, conflict, social isolation and fatigue. At the same time, caregiving can bring many
positive aspects such as a sense of personal growth and fulfilment. Support and appropriately
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The provision of formal services to informal carers is a key component in reducing the burden
on carers. The most popular service among informal carers is home respite care, which allows
them much needed time to relax. Another beneficial effect is to delay the institutionalisation of
the person with dementia. However, the results of the studies highlight the very low use of
formal care and the barriers identified, such as lack of information, limited services, financial
difficulties and lack of flexibility of care. There is a need to provide informal carers with

effective counselling and adequate formal care.
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Uvod

Demence se fadi mezi nejobavanéjsi nemoci vyssiho v€ku, kdy postupné dochazi
ke ztraté sobéstacnosti a k zavislosti na péci okoli (Frankova, 2017, s. 30). Vyviji se v disledku
poskozeni mozku a charakterizuje ho postupné selhavani kognitivnich funkci, jako je pamét,
mysleni, orientace, fe¢, uceni a usudek, ackoliv védomi zlstavd zachovano. Termin demence
neoznacuje konkrétni nemoc, ale pfedstavuje popisny termin pro souhrn pfiznaki, které mohou
byt zpisobeny rtiznymi mozkovymi poruchami (Fertalova, Ondriova, 2020, s. 13). Nejcastejsi
pfi¢inou je Alzheimerova demence (AD), ktera stoji az za 50-60 % piipadii demence. Mezi dalsi
typy demence muzeme napiiklad zahrnout vaskuldrni demence, demence s Lewyho télisky
a frontotemporalni demence (FTD) (CALS, 2015). Demence mize nékdy postihnout i osoby
mladsi 65 let. Jedna se o tzv. mladou demenci (ADI, 2017). V soucasné dob¢ trpi demenci
na celém svété vice nez 55 miliont lidi. Kazdy rok se objevi témet 10 milionti novych ptipadi
(WHO, 2023). Tento pocet se kazdych 20 let téméer zdvojnasobi a v roce 2030 dosdhne
78 miliontt a v roce 2050 139 milionl pfipadii. VéEtSina tohoto nardstu se bude tykat
rozvojovych zemi (ADI, 2017).

Se skutecnosti, ze se celosvétove prodluzuje praimérna délka zivota, se méni i struktura
a rozlozeni onemocnéni, kdy je demence diagnostikovana u vice lidi nez kdy dfive a starsi
dospéli s demenci vyzaduji pomoc neplacenych rodinnych pecovatela véetné piibuznych, pratel
nebo sousedu (Atoyebi, 2022, s. 381). Neformalni péce predstavuje pojem, ktery v odborné
literatufe neni pevné vymezen. Presto ma urcité spole¢né body, o které se dilci definice opiraji.
Tento koncept v sobé zahrnuje jakékoliv poskytovani péce osobé, kterd neni schopna se o sebe
postarat sama a neni zaStiténa instituci. Velmi ¢asto je neformalni péce nazyvand rodinnou
¢i laickou. Dulezitym kritériem pro vymezovani neformélni péce je jeji asova narocnost
(Dragomirecka et al., 2022, s. 52) a uzky kontakt s pecujici osobou (Cova et al., 2018, s. 1).
DalSim hlediskem, které se Casto pouzivd ve vyzkumnych pracich, je pomoc s aktivitami
kazdodenniho zivota (ADL) (Dragomirecka et al., 2022, s. 52). Pé€e o blizkou osobu s demenci
muze byt zaté¢zujici. Mnoho pecujicich osob trpi snizenou kvalitou Zivota, omezenim socialni
angazovanosti a podpory, kognitivni dysfunkci souvisejici se stresem, depresi ¢i uzkosti
(Queluz et al., 2020, s. 1). Pecovatelé casto ¢eli finanénimu, socidlnimu a psychickému stresu,
ktery ma dopad na jejich fyzické a dusevni zdravi (WHO, 2018). Pecovatelé navic popisuji, Ze
zanedbavaji své vlastni potieby, svou vlastni pohodu a je pro né obtizné vyjadrit své vlastni
potieby, protoze se vénuji péci o osobu s demenci (Holtr Clemmensen, 2021, s. 1-2). Zjisténi

a posouzeni vnimanych potieb pecovatel je dulezité pro poskytovani intervenci Sitych na miru



(Covaetal., 2018, s. 2). Dikazy zdiraziiuji potfebu zam¢fit se na pozitivni aspekty péce a cilit
intervence zamétené na snizeni negativniho dopadu péce, kterd ma zavazné dusledky na kvalitu
zivota pecujicich osob (Lindeza, 2020, s. 1). Pozitivni aspekty jsou chapéany jako mira, do jaké
je pecovatelska role vnimana jako inspirativni, pfinasejici pozitivni diisledky a obohacujici
zivotni zkuSenost (Cova et al., 2018, s. 2). Je prokazano, Ze pozitivni aspekty vedou k nizsi
psychické zatézi pecovatelt (Kawano et al. 2020, s. 1).

Kvalita zivota je dlouhodoby cil oSetfovatelské péce. Osetfovatelska péce v oblasti
kvality Zivota by méla byt zamétena nejen na aspekty télesného zdravi, ale také na organizaci
dennich aktivit a vyuZzivani socidlnich podpor ve vztahu k pacientovi, i pro jeho ptibuzného
v roli pecovatele (Kurucovd, 2016, s. 10-12). Podpora ze strany zdravotnickych a socialnich
sluzeb pro neformalni pecovatele miize zlepsit jejich pohodu a také zajistit lepsi péci o své
blizké (Lethin et al.,, 2016, s. 2). Pecujici ziskavaji nepfimou podporu prostiednictvim
poskytovani sluzeb tém osobam, o které pecuji. Formalni sluzby mohou probihat jako terénni
sluzba, ambulantné a Ustavné. Tyto sluzby zahrnuji odlehCovaci (respitni) sluzby, centra
dennich aktivit, denni stacionare, pecCovatelskou sluzbu a osobni asistenci (Dragomireck3 et al.,

2022, 5. 61-62).

Cilem bakalarské prace je sumarizace aktudlnich, publikovanych a dohledanych
poznatkt o kvalité Zivota neformdlnich pecujicich o osoby s demenci. Cil bakalarské prace byl
dale specifikovan v dil¢ich cilech:

L. Predlozit aktualni, publikované a dohledané poznatky o potiebach neformalnich

pecujicich o osoby s demenci.

II. Ptedlozit aktudlni, publikované a dohledané poznatky o formalni podpote pro

neformalni pecujici o osoby s demenci.

Pted tvorbou piehledové bakalarské prace byly prostudovany nésledujici publikace:

1. DRAGOMIRECKA, Eva. Ti, kteii se staraji: podpora neformalni pée o seniory. Praha:
Univerzita Karlova, nakladatelstvi Karolinum, 2020. [cit. 2024-03-04]. ISBN 978-80-246-
4598-8.

2. FERTALOVA, Terézia a ONDRIOVA, Iveta. Demence: nefarmakologické aktivizagni
postupy. Praha: Grada Publishing, 2020. [cit. 2024-03-04]. ISBN 978-80-271-2479-4.

3. KURUCOVA, Radka. Zatéz pecovatele: posuzovani, diagnostika, intervence a prevence v
péci o nevylécitelné nemocné. Sestra (Grada). Praha: Grada Publishing, 2016. [cit. 2024-
03-04]. ISBN 978-80-247-5707-0.



1 Popis reSersni ¢innosti

Pro reSerSni ¢innost byl pouzit standardni postup vyhledavéani a vyuzitim vhodnych
klicovych slov a pomoci booleovskych operatorii. Resersni ¢innost probihala v obdobi 1. 11.
2023 do 20. 2. 2024. V nasledujicim schéma je podrobny popis dohledavani validnich zdroja

pro tvorbu této piehledové bakalatské prace.
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2 Prehled publikovanych poznatki

Tato kapitola je rozd¢lena na dvé podkapitoly. Prvni podkapitola obsahuje studie, které
se zamé&fuji na potfeby neformalnich pecujicich o osoby s demenci. Druha podkapitola nabizi

studie se zamétfenim na formalni podporu pro neformalni pecujici o osoby s demenci.

2.1 Potreby neformalnich pecujicich o osoby s demenci

Péce o osoby s demenci je pro piibuzné a spolecnost na celém svété velkou vyzvou.
Pochopeni potieb rodinnych pecovatelit ma zasadni vyznam pro podporu jejich peCovatelské
role v pribéhu onemocnéni. Autofi Bressan, Visintini a Palese vytvofili systematicky piehled
s cilem identifikovat potfeby rodinnych pecovateli o osoby s demenci v doméacim prostiedi.
Zdroje byly ziskany z databazi PubMed, CINAHL, Cochrane Database of Systematic Reviews
a PsycINFO, s cilem najit kvantitativni a kvalitativni studie publikované v letech 2009-2019.
Do piehledu bylo findlné¢ zahrnuto 34 studii. Zahrnuté studie byly vétSinou provedeny
ve Spojenych stitech americkych a tykaly se pecCovatelek ve véku 51-74 let. Rozmanitost
vzajemné souvisejicich potieb, které ze studii vyplynuly, byla shrnuta do ¢tyf témat: a) byt
podporovan, b) dostavat dostupné a individualizované informace, c¢) byt skolen a vzdélavan v
péci o své blizké s demenci a d) najit rovnovahu.

Péce o osoby s demenci je neustale se ménici proces, ktery se vyznacuje neustdlym
prizptisobovanim jejich potfebam. VéEtsina potieb rodinnych pecovatell se orientuje na ziskani
podpory, pomoci pfi poskytovani kazdodenni péce, nalezeni rovnovahy mezi pecovatelskou roli
a vlastnimi potfebami. Pro rodinné pecovatele je prioritni potiebou ziskavani informaci, které
jim pomohou zlepsit jejich znalosti a rozvinout schopnosti pro zvladani péce. Dalsi potfebou
jsou pecovatelské dovednosti a strategie zametené na podporu rovnovahy mezi povinnostmi pfi
péci a vlastnimi potiebami. V dasledku toho byly neuspokojené potieby uvadény volnocasové
aktivity, ¢as na socializaci a oddech. Potfebuji také socialni, psychologickou a emocionalni
podporu a pfistup k flexibilni, individualni a v€asné formalni péci. Pecovatelé déle uvedli, ze
s progresi demence u svych blizkych rostou naroky na povinnosti. Maji vEétsi obtize pfi
sledovani vlastnich potieb a pfi udrzovani vlastniho zdravi a pohody. Mnozi rodinni pecovatelé
si uvédomili dileZitost oddechu a pfijimani formalni pomoci (napf. centra denni péce, respitni

a pferuSovana péce v pecovatelskych domovech) (Bressan, Visintini, Palese 2020, s. 1-16).

Australs$ti autofi provedli kvalitativni studii s cilem prozkoumat zdravotni potieby

partnerti a potomkil pecujicich o seniory s demenci, v€etné piekdzek, s nimiz se setkavaji pfi
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napliovani svych potfeb. Sbér dat byl proveden pomoci polostrukturovanych rozhovort
s 24 rodinnymi pecovateli o osoby s demenci zijici v komunité. Z nich bylo 12 partnerskych
pecovatelll (4 muzi, 8 Zen) a 12 potomkil (2 muzi, 10 Zen). Potomci pecovatelll se pohybovali
ve véku od 36 az 70 let, partnerim bylo od 62 do 89 let. Rozhovory probihaly v domé uc¢astnikti
a trvaly v priméru jednu hodinu. Otazky pro rozhovor byly navrzeny tak, aby zachytily potfeby
ve vztahu ke zdravi pecujicich osob a prekazky pfi feSeni téchto potieb. Priklady konkrétnich
otazek: "Premysleli jste pii péci o manzela/manzelku/matku/otce o svych potiebach a o tom,
jaké by mohly byt?" a "Co vam brani v feSeni téchto potieb?". Tazatelkami byly dvé
absolventky psychologie se zkuSenostmi s vedenim rozhovort a poradenstvim. Rozhovory byly
nasledné piepsany a analyzovany pomoci tematické analyzy. Kvalitativni metoda pouzita v této
studii umoznila podrobné a do hloubky porozumét zdravotnim pottebdm rodinnych pecovatelt
pecujici o osoby s demenci zijici v komunitg.

V datech bylo identifikovano pét témat. Prvni téma piedstavuje celkové hodnoceni
a vnimani zdravotnich potieb ze strany pecujicich osob. Zbyvajici Ctyfi témata predstavuji
podpora a socidlni vztahy, c) zdravé strava a pohyb a d) osobni ¢as. Zatimco tato témata byla
u pecuyjicich o potomky a partnery podobnd, konkrétni potteby a ptrekazky v téchto oblastech
se liily. Vyraznou bariérou pro partnerské pecujici osoby bylo, ze mély potize s uznanim svych
potieb. Presto pecovatelé svych partneri vykazovali neuspokojené potieby emocni podpory,
protoze jiz neméli emocni podporu od svého partnera s demenci. Méli také neuspokojenou
potiebu volného c¢asu mimo pecovatelskou roli, pfesto odmitali opustit své blizké.
Neuspokojené zdravotni potfeby pecujicich potomkd byly snadno identifikovatelné.
Zamétovaly se na jejich neuspokojené potieby v oblasti dusevniho zdravi a pocit socialni
izolace. Tyto neuspokojené potfeby v oblasti dusevniho zdravi a socidlni podpory souvisely
s jejich neuspokojenymi zdravotnimi potiebami v jinych oblastech, jako je cviCeni, strava
a volny ¢as pro sebe. Intervence a podpurné strategie, které zahrnuji aktivity na podporu zdravi
rodinnych pecovatelll, by mély zohlednovat individualni potfeby a piekdzky, které mohou mit

pecovatelé o partnery a potomky (Tatangelo et al., 2017, s. 8-13).

Kerpershoek et al. vytvofili kvantitativni studii, kterd zkoumala potfeby neformalnich
pecujicich a osob s demenci ve fazi, kdy se uvazuje o formalni péci, a zjiStovala, zda vyS$si mira
potieb souvisi s nizsi kvalitou Zivota. V této studii jsou zohlednény zékladni tdaje z evropské
prospektivni kohortové studie Access to timely formal care, kterd byla provedena

v Nizozemsku, Némecku, Irsku, Svédsku, Norsku, Portugalsku, Itlii a ve Spojeném kralovstvi
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Velké Britanie a Severniho Irska. Po dobu jednoho roku bylo sledovdno 451 dvojic osob
s demenci zijicich v komunité a jejich pecovateli. Shromazd'ovany byly tdaje o vyuzivani
sluzeb, potfebach, kvalité zZivota a n¢kolika dalSich oblastech. Do studie byly zatazeny osoby
s mirnou az stfedné té¢zkou demenci a neformélni pecovatelé, ktefi byli s osobou s demenci
v uzkém kontaktu alespoil jednou tydné. Na pocatku sbéru dat nebyla pecovateli vyuzivana
zadnd formalni péce (napt. sluzba denni péce, oSetfovatelskd péce, socidlni péce...), ani
neformélni péce (napf. pomoc v domdécnosti). Nicméné na zadklad¢é lékaiského posudku
se predpokladalo, 7e formalni pé¢e bude u ulastnikii nutnd béhem jednoho roku. Ucast
respondentll byla potvrzena pisemnym informovanym souhlasem. Névstéva u respondentl
trvala ptiblizné 90 minut, kdy byly shromazdény demografické informace a udaje o vyuzivani
sluzeb. Sbér dat provadéli dva vyskoleni vyzkumnici.

K méfeni kvality zivota peCujicich osob byla pouzita Skala Carer Quality of Life Scale
— 7Deminsions (CarerQoL- 7D). Skladd se ze sedmi polozek, které jsou hodnoceny
na tiibodové skale (zadny, mirny, vysoky). Kromé toho existuje skala Quality of Life Scale —
Visual Analogue Scale (CarerQoL — VAS), v niz neformalni pecovatel na Skale od nuly do deseti
oznacuje, jak je v soucasné dob¢ Stastny.

PeCovatelé nejcastéji jako neuspokojené potieby hodnotili volnocasové aktivity
a spolecnost. Skore CarerQoL - VAS bylo navic nizsi, pokud neformalni pecovatel Zil s osobou,
o kterou pecoval. Toto zjisténi by mohlo souviset s vy$§im poctem hodin neformalni péce.
Studie také zjistila, ze nevyuzivani formalni péce miiZze mit vliv na kvalitu Zivota, jelikoz

s rostoucimi potfebami se kvalita zivota snizuje. (Kerpershoek et al. 2017, s. 897-902).

Neschopnost pecujicich osob zaradit sebepéci do své denni rutiny muze vést
k nepfiznivym zdravotnim dasledklim. Autofi Waligora et al. vytvofili systematicky piehled
s cilem shrnout diikazy o potfebach a chovani v oblasti sebepéce u neformalnich pecovateld,
kteti pecuji o osoby s AD. Zdroje byly vyhledavany v databazich PubMed, CINAHL, Scopus
a Web of Science. Do ptehledu bylo zahrnuto 29 studii, ze kterych vyplynuly tfi hlavni témata:
a) potieby a chovani neformalnich pecovatelli v oblasti sebepéce, b) prekdzky v provadéni
sebepéce a c¢) faktory podporujici sebepéci.

Vysledky piehledu ukazaly, Ze mezi potieby v sebepéci patfil spanek, socialni zapojent,
podpora a volnocasové aktivity. Chovani v oblasti péce o sebe samu identifikované v tomto
pfehledu zahrnovalo zapojeni se do aktivit s pacientem s demenci, ndboZenské aktivity
a odpocinek od poskytované péce. Zpiisob, jak mohou pecujici dosdhnout vétsiho odpocinku je

vyuziti respitni péce. Prekdzkami v sebepéci byly genderové role, sebeobétovani, etnicka

13



mensina a zatéz spojend s péci. Umoznéni péce o sebe zahrnovalo uznani osobnich disledkt
péce, vyvazeni potieb péfe o sebe a pacienta s demenci a postaveni se do pozice
objektivni/subjektivni duality. Neformalni pecovatelé o osoby s demenci jsou neocenitelnou,
Casto nedostatecné uzndvanou skupinou, kterd potfebuje individudlni péci a vzdélavani

o technikach zlepSujicich sebepéci (Waligora et al., 2018, s. 565-581).

Helvik et al. provedli studii publikovanou nyn¢jsiho roku 2024. Cilem studie bylo zjistit,
jak rodinni pecovatelé pecujici o mladsi osoby s demenci prozivaji Sest predem definovanych
témat, kterd ovlivituji jejich kazdodenni Zivot a potieby. Do studie byla pouzita kombinace
metody kvantitativni a kvalitativni. Sbér dat probihal v letech od 2014 do 2017. Na kvantitativni
casti studie se podilelo 74 norskych rodinnych pecujicich (manzelé nebo dospélé déti) o mladsi
osoby (65 let a mén¢) s AD nebo FTD. K posouzeni potieb osob s demenci i neformalnich
pecovatell byl v polostrukturovanych rozhovorech pouzit nastroj Camberwell Assessment of
Need for Elderly, ktery se sklada z 24 polozek. Pro tuto studii byly pouzity nasledujici polozky:
1) denni aktivity, 2) socidlni sit, 3) blizké vztahy, 4) chovani, 5) bezpe¢i a 6) ekonomika.
Priklady otazek znély: ,,Jak vnimate kazdodenni zivot a kazdodenni ¢innosti osoby s demenci
mladého veku?* nebo ,,Jak vnimate bezpeci osoby s mladistvou demenci?*. Do kvalitativni
Casti bylo zatfazeno 13 rodinnych pecovateli o mladsi osoby s demenci. Respondenty tvofilo
5 manzelek, 5 manzel a 3 dcery ve v€ku od 36 do 73 let. Dvanact osob s demenci podléhalo
diagn6ze AD a jedna z nich FTD. Zavaznost demence se pohybovala od mirné az po tézkou
formu. K ucasti byl nutny podepsany informovany souhlas. Sbér dat probihal pomoci
rozhovoru, kdy pro kazdého respondenta bylo individudlné vybrané vhodné misto. VétSina
probihala v domacnosti pecovatelii. Rozhovory probihaly ve formé dialogti a trvaly v priméru
53 minut. Tazatel¢ pokladali Sest otevienych tematickych otdzek v souladu s poloZenymi
otazkami v kvantitativni ¢asti studie.

V kvantitativnim dotazniku uvedla kazda ¢tvrtd pecujici rodina neuspokojené potieby
v oblasti kazdodennich aktivit, socialnich siti a finan¢ni gramotnosti. Relativné mélo rodinnych
pecovatell uvedlo neuspokojené potieby tykajici se zmén chovani a otdzek bezpec¢nosti. Pti
porovnani uvadénych témat potieb u obou diagnostickych skupin rodinni pecovatelé osob
s FTD mladého véku uvadéli vyznamné vice neuspokojenych potieb. Tyto neuspokojené
poteby se tykaly chovani a blizkych vztahti. Kvalitativni soubor dat ukdzal, ze kazdodenni
zivot neformalnich peCovatelll se masivné zménil a omezil. PeCovatelé pozorovali, Ze zména
v kazdodennim Zivot€ je ovlivnéna mirou zavislosti, kterou osoby s demenci potiebuji. Rodina

musela pfeorganizovat zplisob zivota a pfevzit vétSinu praktickych praci v domacnosti.
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Nepredvidatelné chovani pravdépodobné ptidalo problémy, potifeby a zatéz do méniciho se
zivota. Ve vypovédich pecovatelll zaznélo, Ze byli podporovani zdravotnickym personalem, aby
si doptali néjaky Cas sami pro sebe, udrzovali si vlastni aktivity a spolecenské kruhy. AvSak, ne
kazdy pecCovatel vyuzil nabidnuté podpory. Néktefi neformalni pecujici vyuzivali formalnich
sluzeb. Pro své blizké zajistili denni stacionaie, coz peCovatelim zajistilo dostatek Casu na
odpocinek a volny ¢as. Ohledné¢ vztaht mezi pecujicim a blizkou osobou s demenci se
neformalni pecovatelé¢ vyjadrili, Zze vztahy mezi nimi nejsou jiz tolik osobni. Jako pecujici
manzelé postradali intimnost ve vztahu se svym nemocnym partnerem. Rodinni pecujici také
sdélili, Ze je velmi narocné udrzovat osoby s demenci v bezpeci. Mnohdy maji strach o jejich
zdravi, pfedevsim v noci. PeCovatelé navic uvedli, Ze dlouhodobé péce ptinasi zdravotni rizika,

ekonomickou nejistotu a nédklady na péci (Helvik et al., 2024, s. 254-260).

Autofi Atoyebi et al. provedli systematicky pifehled z Sesti jiz publikovanych
systematickych ptfehledii. Cilem ptehledu bylo identifikovat a shrnout potieby rodinnych
pecovatelll starSich osob s demenci a pfipadné odhalit faktory, které tyto potieby ovliviuji.
Zdroje byly vyhledavany do ledna 2020, v péti elektronickych databazich: MEDLINE,
EMBASE, CINAHL, PsycINFO a Cochrane library. Zahrnuté piehledy této studie byly
provedeny ve tfech kontinentech (Spojené stity americké, Evropa, Australie). Kazdy
systematicky pfehled byl nezédvisle hodnocen dvéma vyzkumniky. Potfeby pecujicich osob
mohou byt ovlivnény faktory, jako je pohlavi, zdroje, které mé pecujici osoba k dispozici
a zdravotni stav pfijemce péce.

V tomto piehledu vystupovaly do popiedi potieby socidlni podpory a informaci. Potteba
formalni a neformalni socialni podpory se v zahrnutych ptehledech shoduje. Podpora ze strany
socialniho prostiedi je dulezita pro sdileni pecovatelskych povinnosti a tkoli, coz pe¢ovatelim
pfinasi tlevu. Pfijiméni emociondlni podpory od druhych je pro rodinné pecujici velkym
povzbuzenim a feSenim nékterych jejich psychologickych potieb. Uznani a ocenéni obéti,
kterou rodinni pecovatelé ptinaseji, miize mit pozitivni dopad na jejich duSevni zdravi. Existuji
dikazy, Ze intervence, jako jsou webové nebo osobni aktivity vrstevnikl, napiiklad
volnocasové/socidlni skupiny, pomahaji zmirnit jejich zatéz. Pecujici mohou sdilet napady
a peCovat o své psychosocialni zdravi. Ostatni potieby byly ve srovnani s potfebou informaci
a socialni podpory zminiovany méné Casto. Dalsi identifikovanou pottebou pecujicich osob je
pfistup k rGznym zdrojim, které mohou usnadnit péci, nebo zlepsit kvalitu Zivota pecujicich
osob. Neuspokojeni fyzickych potieb peCovatelil je spojeno s nizsi kvalitou zivota. Pfitomnost

vhodnych dostupnych sluzeb, nebo jinych osob by mohla pecujicim osobam umoznit vice ¢asu
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na sebepéCi. Intervence, které tyto potieby fesi, nemusi byt nutné¢ zamétfeny piimo na
pecovatele, aby mély pozadovany téinek. Reseni vytvofena na pomoc piijemci pée by mohla
nepiimo uspokojovat potieby pecujicich osob. Vhodné¢ zaméiené podplirné programy
a intervence U¢inngji reaguji na potieby pecujicich, zlepsuji kvalitu jejich Zivota a posiluji Gcast

na péci o jejich ptibuzné podle jejich prani (Atoyebi, 2022, s. 381-394).

Zvétova se ve svém kvalitativnim prizkumu zaméfila na posouzeni stupné zatéze a jeho
pfipadnou zménu u neformélniho rodinného pecovatele, ktery se dlouhodobé stara
o nemocného ¢&lena rodiny s AD. Setfeni probihalo po dobu osmi mésic s navaznosti
na progredujici vlivy AD. Celkem bylo posuzovano 60 respondenttl, jednalo se o 30 pacientil
s AD, a o 30 rodinnych pecovatelti. Pacienti s AD se léCili na psychiatrické ambulanci
Psychiatrické kliniky VSeobecna fakultni nemocnice v Praze. Pro vyzkum bylo nutné, aby
pacienti s AD spliovali kritéria 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN — 10) pro
AD, kdy byl proveden mimo bé&zného psychiatrického vysSetfeni test Mini Mental State
Examination (MMSE). Jejich pecovatelé byli blizci pfibuzni nemocnych, z nich bylo 24 Zen
a 6 muzli. V podobé rodinného statusu byli pecujici zahrnuti nésledovné, partnerti bylo
22 pecujicich, 7 pecovateli tvotilo potomky nemocnych a jedna pecujici byla snachou pacienta.
Stupent zatéze pecovatele byl hodnocen pfi vstupnim pohovoru s pacientem a rodinnym
pecovatelem pomoci Zarit Burden Interview (ZBI). Nasledné byl tento stupeil zatéze znovu
vyhodnocen po uplynuti 4 a 8 mésicti. Behem hodnoceni pecovatel krouzkoval cetnost vyskytu
svych pocitl jako jsou nedostatek volného Casu, nejistota, frustrace, zlost, napéti a podobné.
Vyssi skore ZBI znamend vyssi zatéz pecovatele. Kazdé interview s respondenty trvalo
pfiblizné jednu hodinu.

Vysledky studie v progresi onemocnéni vykazuji za dobu Setfeni osmi mésicii vyrazné
zhorSeni v stupni AD. Na pocatku Setieni byl diagnostikovan mirny stupen demence
u 18 pacientil, u 11 pacientl sttedné tézké az t€zka demence. U jednoho pacienta MMSE skore
ptesahovalo méné nez 6 bodi, coz ukazuje pro demenci tézkého stupné. Po 8 meésicich od
zacatku sledovani bylo 9 pacientii postizeno mirnou formou demence, 19 pacientli mélo stiedné
tézkou az tézkou formu demence a dva nemocni trpeli formou tézkého stupné demence. Béhem
sledovani se také ménila mira zatéZze pecovateli. Na pocatku pii vstupnim vySetieni
z celkového poctu 30 pecovatell trpelo 22 pecovatell stiedni, vyraznou nebo extrémni zatézi.
Po uplynuti 8 mésici mélo 27 pecovatelll stiedni vyraznou nebo extrémni zatéz. Tyto
skutecnosti dokazuji, Ze s poklesem skore MMSE roste zat¢z pecovatele. Na konci sledovani

bylo 5 pacientli zcelkového poctu 30 umisténo do pecovatelského zatizeni kvili pocitu

16



nezvladatelné zatéze u pecovateli. Béhem sledovani 22 neformélnich pecovatelii vyhledalo
odbornou psychiatrickou pomoc. Vysledky studie dokazuji, ze kazdodenni péce o rodinného
ptisluinika trpici AD ma negativni dopad na celkovy stav rodinného peovatele. Casto také
vede k rozhodnuti umistit nemocného do socialniho, nebo zdravotnického zafizeni. Intervence
a podpora pecovatelli musi byt peclivé zacileny na konkrétni okolnosti. Zejména je dilezité,
vranych fazich onemocnéni poskytnout peCovatelim dostatek informaci, které se tykaji
¢vlastniho onemocnéni AD. Je také diilezité prosazovat opatieni k zmirnéni dopadu pacienta na

pecovatele, a tim zaroven zlepsit kvalitu zivota na obou stranach (Zvetova, 2015, s. 59-63).

Podobny vyzkum provedli Srivastava et al., ktefi vytvofili studii s cilem identifikovat
zatéz klicovych pecovatelil o rodinné ptislusniky s demenci na jejich kvalitu Zivota. Vyzkum
trval od dubna do kvétna roku 2010. Do své kvalitativni studie zahrnuli 24 klicovych pecovatela
(12 zen a 12 muz) z lizkové jednotky oddéleni geriatrického dusevniho zdravi, King George’s
Medical University, Lucknow, Uttar Pradesh, Indie. Respondenti museli spliiovat kritéria
pro zatazeni, které zahrnuje péci o pacienty zatazeni dle MKN -10 pro AD. Pecovatelé byli
ve véku nad 18 let, pecovali a zili s pacientem déle nez jeden rok, nevykazovali Zadné chronické
onemocnéni od posledniho jednoho roku a podléhali pisemnému souhlasu. Kli¢ovy pecovatel
byl pro tuto studii definovan jako: osoba odpovédna za kazdodenni péci po vétSinu Casu.
Klicovym pecovatelem mize byt manzel/manzelka, déti nebo jakykoli jiny ¢len rodiny, ktery
zije s osobou v jednom domé, sdili stejnou kuchyii a ptebird odpoveédnost za zékladni ¢innosti.
Pro sbér dat byly pouzity nastroje pomoci ZBI a World Health Organization Quality of Life-
BREF (WHOQOL-BREF). Dotaznik s pétibodovou hodnotici skdlou WHOQOL-BREF je
zkracena verze WHOQOL-100 s 26 polozkami, kde jsou polozky rozdéleny do ¢ty domén:
fyzické, socidlni, enviromentalni, psychologicka.

Vysledky této studie ukazuji skutecnost, ze vSichni klicovi peCovatelé¢ pacientl
s demenci zazivaji mirnou az stfedni uroven zatéze. Klicovi pecovatelé zazili zatéz v riznych
oblastech, jako jsou o¢ekavani, soukromi, management, rozpaky, hnév, osobni a socialni vztahy,
strach, zavislost, finance, neschopnost, nejistota a vyhybani se. Tato zatéz ovliviuje jejich
fyzicky, psychicky, socidlni stav, a predev§im kvalitu Zivota. Mirna az stfedni zatéz naznacuje,
ze péCe o blizké s demenci klade na pecovatele velky stres, ktery se zvySuje s progresi
kognitivnich a behavioralnich symptomii a délkou pé¢e. Zeny jsou vice emocionalni
a empatické ve srovnani s muzi, a proto jsou ndchylngjsi ke stresu vedouci k depresi.
Neformalni pecujici zenského pohlavi navic ve studii uvadély vétsi zatéz v oblastech

managementu, ocekavani, zavislosti a v celkové zatézi ve srovnani s muzskymi pecovateli. U

17



neformalnich pecujicich muzl se vyssi zatéz projevila v socidlnich vztazich, nekompetentnosti
a zavislosti. Avsak, vyrazné€ vice Zen bylo zatiZeno v oblasti ocekavani péce o osoby s demenci,

coz muze byt spjato s genderovymi rolemi v indické spolec¢nosti (Srivastava, 2016, s. 133-136).

Americké autorky Oliveira, Vass a Aubeeluck provedly kvalitativni vyzkum. Ve studii
se zamé&fily na skupinu starSich rodinnych pecovateltl pecujici o osoby s demenci, kterd se stava
stale pocetnéjsi. Cilem této studie bylo zjistit, jak tito lidé vnimaji kvalitu svého Zivota,
a identifikovat faktory, které ji zvySuji, nebo snizuji. V roce 2014 byly provedeny ctyfi
ohniskové skupiny s 19 star§imi rodinnymi pecovateli v komunitnich podptrnych skupinach
v Nottinghamshire ve Spojeném kralovstvi. Star$i peovatelé jsou v této studii definovani jako
osoby ve véku 60 let a vice, které¢ v soucasné dob¢ poskytovali neplacenou péci rodinnému
pfislusnikovi s demenci v domécim prostedi. Tyto osoby na né&j dohliZeji, nebo mu poméhaji
s ADL, kter¢ jiz nemuze vykonavat samostatné. Vek pecovatelt se pohyboval od 60 do 81 let,
vétiina byla ve véku 70 a vice let. Ugastnici byli nejéastéji spolené Zijici manzelé, nebo vlastni
déti zijicich v jiném domé, kteti poskytuji svym rodinnym piislusnikiim péci 24 hodin a sedm
dni v tydnu. Jejim blizkym osobam, o které pecovali bylo diagnostikovano AD, vaskularni
demence ¢i oboji.

Ohniskové skupiny byly vyzvany k vyplnéni sociodemografického a pecovatelského
dotazniku. Kazda skupina pecovatelll se zii€astnila sezeni trvajici 50 az 112 minut. Data byla
doslovné pifepsana a analyzovana s cilem zachytit Zivotni zkuSenosti starSich rodinnych
pecovatell a jejich chapani kvality Zivota. Vzniklo 33 dil¢ich témat, ktera byla shrnuta do tfi
nadiazenych témat: 1) aspekty péce a peCovani, 2) pocity a obavy a 3) spokojenost se zivotem
a pecovanim. Tato studie identifikovala Sirokou Skalu aspekttl, které maji zvlastni vyznam pro
kvalitu zivota starSich rodinnych pecovatell a osoby s demenci.

Nejcast¢jsi témata, kterd se objevovala ve vypravéni ucastniku, byly kazdodenni
konflikty, pocit zatéZze péce ¢i odpoveédnosti a Zivot v omezeném rozsahu. Vzhledem
k uvedenym problémiim ucastnici zdlraznili, Ze pro udrzeni kvality Zivota je dilezité mit silnou
neformalni podpiirnou sit’. Dalsi studie také ukazuji, Ze podpora ze strany pratel a rodiny
skutecné poméha snizovat depresivni pfiznaky, zatéz a osamélost u starSich pecujicich osob

(Oliveira, Vass, Aubeeluck, 2017, s.1-15).

Autofi Koyama et al. vytvoftili kvalitativni studii s cilem porovnat dusevni dopady péce
o blizké osoby s demenci na rodinné pecovatele mladsi ¢i star§i generace s nepe€ujicimi

obyvateli komunity. Ugastnici této studie byli hlavni rodinni pe¢ovatelé o pacienty s demenci,
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ktefi navs$tévovali ambulantni kliniku neuropsychiatrie nemocnice univerzity Kumamoto.
Setieni probihalo v obdobi od ledna do dubna 2015. O G&ast byli pozadani rodinni pecovatelé,
kteti poskytovali kazdodenni péci pacientim s demenci. Pecovatelé, kteti pecuji o pacienty
zijicich v peCovatelském domé byli vylouc¢eni. Do vzorku bylo zahrnuto 104 pecovatela (43
muzil, 61 zen), 46 z nich bylo mladsich (ve véku méné nez 65 let) a 58 starSich (ve véku 65 let
a vice). Ptibuzenské vztahy pecujicich osob k pacientim byly nasledujici: 57 manzeld, 38
dospélych déti, 5 snach a 4 jini ptibuzni. Ke srovnani byl vybran stejny pocet obyvatel komunity
z mésta Kumamoto odpovidajicich véku a pohlavi, u kterych bylo potvrzeno, ze se o ¢lena
rodiny nestaraji. Ugastnici museli podepsat informovany souhlas. Nejéast&jsi diagnézou
pecovanych pacientli byla AD v poctu 57.

K porovnavani deprese se pouzily japonské verze skal, u mladsich respondentii Skala
Center for Epidemiologic Studies Depression a u star§ich ¢astniki Geriatric Depression Scale.
Kvalita zZivota souvisejici se zdravim pecujicich byla méfena pomoci japonské verze Short-
form health survey (SF-8), kterd se sklddd z osmi oblasti: fyzické fungovéni, fungovani
télesnych roli, télesnd bolest, obecné vnimani zdravi, vitalita, socidlni fungovani, fungovani
emocnich roli a duSevni zdravi. Mira z4téz peCovatele byla zhodnocena pomoci rozhovoru za
pomoci nastroje ZBI. U pacientii s demenci bylo provedeno funkéni hodnoceni jako soucést
bézného klinického hodnoceni pomoci MMSE, The Neuropsychiatric Inventory (NPI), The
Lawton Instrumental Activities of Daily (IADL), Physical Self-Maintence Scale.

Podle skore SF-8 méli mladsi a starsi pecovatelé vyrazné horsi kvalitu dusevniho Zivota
nez nepecujici obyvatelé komunity, nicméné netrpéli depresi. Problémy se spankem se
vyznamné castéji vyskytovaly u mladSich pecovateld. Vicenasobnd analyza ukdzala, ze
zhorSend duSevni kvalita Zivota pecovatelli souvisi s behaviordlnimi a psychologickymi
ptiznaky demence a s IADL pacientl. Tato zjiSténi maji nejvétsi dopad na mladé peCovatele
a na zeny ze skupiny starSich pecovatelii. K udrzeni dusevni kvality Zivota pecujicich je tfeba
pecujicim poskytnout dovednosti, nebo odborné intervence ke zvlddani behaviordlnich

a psychologickych ptiznak demence. (Koyama et al., 2016, s. 1-6).

Némecti autoii Karg et al. vytvofili prifezovou studii s velkym vzorkem neformalnich
pecovatelll. Cilem této studie bylo porovnat zdravotni vysledky neformalnich peCovatelt, ktefi
pecuji o pacienta sdemenci a téch, ktefi pecuji o ptibuzného sjinym chronickym
onemocnénim. Dal§im cilem bylo ovéfit, zda je demence indikdtorem kvality Zivota
neformélnich pe¢ovatelil, ktera souvisi s pééi. Setfeni probihalo od #ijna 2014 do dubna 2015.

Bylo rozdano 1700 dotaznikid neformalnim pecovatelim pifi zadosti o posouzeni, nebo
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aktualizaci stupné zatéze péfe ve zdravotnich stfediscich po celém Bavorsku. Dotazniky
odevzdalo 443 ucastnikli. Tim také vyjadiili tak souhlas s vyzitim svych dat pro védecké
hodnoceni. Kritéria pro zatazeni do studie byla a) poskytovani péce osobé s pottebou chronické
péce a b) vek pecovatele splitoval 65 let a star§i. Dané podminky nesplnilo 57 ucastnikd, tudiz
do statistickych analyz bylo zahrnuto celkem 386 tucastnikli. Data byla shromazd’ovéana
v ambulanci univerzitni nemocnice.

Fyzické potize byly méfeny pomoci kratké formy Giessen Symptom List, ktera hodnoti
fyzické potize na ctyfech hodnoticich Skélach: vycerpani, gastrointestindlni, muskuloskeletalni
a kardiovaskularni potize. K posouzeni vnimané zatéze byl pouzit Caregiver Strain Index. Tento
13 polozkovy sebehodnotici dotaznik méti finan¢ni, fyzickou, psychickou, socialni a osobni
zatéz. Dale bylo pro analyzu vyuzito spolehlivé méfitko The Patient Health Questionnaire-9,
které hodnoti intenzitu depresivnich pfiznakli uvadénym samotnym pacientem v poslednich
dvou tydnech. K méfeni pozitivnich aspektl neformalni péce tzv. pifinosl, byla pouzita
subjektivni Skala pozitivnich aspektli Berlin Inventory of Caregivers’ Burden — Dementia.
Kvalita souvisejici s péci u neformalnich pecovatelti byla hodnocena pomoci dvou platnych
a sebeposuzovacich nastrojii CarerQoL-7D a CarerQoL-VAS. Nastroj CarerQoL-7D pokryva
sedm klicovych osobnich oblasti, které jsou ovlivnény pecovatelskou aktivitou (fyzické,
psychické zdravi, socidlni vztahy, spoleCenské zivotni podminky, osobni bezpecnost, zivotni
prostredi, finan¢ni situace). Zatimco jednopolozkova skéala CarerQoL-VAS umoziiuje hodnotit
obecnou uroven spokojenosti peCovatelil.

Vysledky ukazuji vyznamné rozdily mezi obéma skupinami pecujicich. Pecovatelé
starSich osob s demenci uvadéli znaéné vysokou miru subjektivni zatéze. Tato zatéz byla
signifikantn¢ vyssi nez ve skupiné osob bez demence, coz se shoduje s jinymi vyzkumy
tykajicimi se péce o osoby s demenci a vnimané zatéze. V souladu se zjisténimi, kterd naznacuji
veétsi psychickou morbiditu u pecujicich o blizké s demenci, méli v této studii tendenci trpét
vy$$i mirou depresivity. AvSak, rozdil nebyl statisticky vyznamny. Navzdory témto zjiSténim
zazivali neformalni pecovatelé v obou skupindch pozitivni aspekty péce. Fyzické potize jsou
v obou skupindch pecovatelli viceméné stejné¢ vyrazné. Vysledky studie navic ukézali, Ze
pecovatelé o osoby s demenci, jsou vice zapojeni do péce z hlediska poctu hodin denné, které
vénuji pecovatelskym ukoniim (napi. ADL a IADL). Navic studie také ukdzala vyrazné nizsi
uroven kvality Zivota souvisejici s péci u neformalnich pecovatelii o osoby s demenci
ve srovnani s peCujicimi o osoby bez demence. Nicméné¢, tato nizsi uroven kvality Zivota je
zfejm¢ zplsobena spiSe odliSnymi zkuSenostmi s péci u pecovatelli o osoby s demenci, nez

s charakteristikami pecujicich (napf. pohlavi, vék, zaméstnanecky status), nebo jinymi
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ukazateli dusevniho zdravi (napf. depresivita). Dal§imi faktory souvisejicimi s niz8i kvalitou
zivota pecujicich se zdaji byt vyssi v€k a nezaméstnanost. To naznacuje, Ze prace mize hrat
tim, Ze prace pfedstavuje dalsi stresor, nebo v diisledku konfliktu prace s péci (Karg et al., 2018,

s. 1-9).

Ve své 18 mésicni retrospektivni kohortové studii provedli Huang et al. srovnani zatéze
pecovatell u riiznych typt demence. Cilem této studie bylo objasnit vliv etiologie demence na
miru zatéze pecovatell a urcit, které faktory predpovidaji vysokou zatéz pecovatelli. Do studie
bylo zatazeno 630 pacientl a jejich pecovatelll z Centra pro demenci kiestanské nemocnice
Changhua v lékatfském centru ve stfednim Tchaj-wanu. PeCovatelsky tym provadé¢l kazdych
6 mésicti osobni rozhovory, a to po dobu 18 mésicii od stanoveni diagnozy demence. Clenové
tymu byli lékafi (napf. neurologové, psychiatii, gerontologové a lékafi primarni péce),
psychologové, socialni pracovnici, dietologové, ergoterapeuti, farmaceuti a vSeobecné sestry
(VS). V rozhovorech byly hodnoceny kognitivni funkce, Zivotni stav, behavioralni
a psychologické symptomy pacient, zatéz a nalada peCovatele. VS zaznamenavaly vSechny
udaje do elektronickych karet. OSetfovatelsky tym piestal pacienty sledovat v pfipadé, Ze
nenavstévovali poradnu pro demenci déle nez 6 mésici, odmitli hodnoceni, stali se obyvateli
domova pro seniory, nebo zemieli. Do analyzy byly zahrnuty osoby s diagnostikovanou
demenci a jejich pecovatelé, kteti byli hodnoceni v obdobi od tijna 2015 do listopadu 2020. Pti
uvodnim hodnoceni byly zjiStovany charakteristiky pacientli, jako je pohlavi, vék, uroven
vzdélani, zakladni onemocnéni a podtyp demence: AD, FTD, demence s Lewyho télisky, cévni
kognitivni porucha a demence s kombinovanym ptispévkem AD a cévniho ptvodu.

Pii kazdém rozhovoru byly hodnoceny a zaznamendvény zpravy o orientacnich
potizich, vyuzivani ptispévku, rodinném a zdravotnim stavu a souziti. K urceni zavaznosti
demence byla pouzita Skdla Clinical Dementia Rating Scale Sum of Box. Zavaznost
psychologickych a behaviordlnich symptomu souvisejicich s demenci byla hodnocena pomoci
NPI. ADL byla klasifikovana jako zavisla, pokud né€kterd z Cinnosti vyzadovala pomoc
druhych. Pfi kazdém rozhovoru byly zaznamendny faktory pecovatele, jako je ve€k, Groven
vzdélani, rodinny stav a vztah k pacientovi. K posouzeni zatéze a depresivni nalady pecovatele
byl pouzit nastroj ZBI a $kala Center for Epidemiologic Studies Depression.

Vysledky této retrospektivni kohortové studie prokazuji, Ze podtyp demence ovliviiuje
miru zatéze pecovani. Celkem 242 dvojic pacientl a jejich pecovateli dokoncili 12 mési¢ni

sledovani a prokazali vyznamné vyssi skore ZBI u osob s diagn6zou demence s Lewyho télisky,
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ve srovnani s osobami s diagnézou AD. Ve skupiné osob s 18mési¢nim Uplnym sledovanim
bylo zjisténo vyznamné vyssi skore ZBI u osob s diagnézou FTD ve srovnéani s osobami s AD.
Kognitivni funkce, neuropsychiatrické symptomy pacientl, ndlada a zpiisob péce peCovatell
rovnéZz souvisely s mirou zatéze pecovatelti. Vzhledem ke skute¢nostem je vhodné, aby tym
spolupracujici pfi péci o osoby trpici demenci poskytl vhodné zdroje vzd€lavéani a podpory,

zejména pro vysoce rizikovou populaci (Huang et al., 2022, s. 1-9)

Autofi Aungsuroch et al. vytvofili souhrn nejnovéjSich poznatkii v podobé
systematického prehledu publikovanych v unoru roku 2024. Cilem bylo zhodnotit problémy
a faktory souvisejici s kvalitou Zivota dospélych rodinnych pecovatelll o pacienty s demenci
v domacim prostiedi. Tato studie je prvnim systematickym piehledem, ktery zkoumal
problémy rodinnych pecujicich a faktory s nimi souvisejici. Zdroje byly vyhledany ve ¢tyfech
databazich: Scopus, Web of Science, CINAHL a PubMed v letech od 2016 do 2022. Celkem
bylo zahrnuto 52 ¢lankd. K analyze studii byla pouZzita metoda narativni syntézy.

Tento ptehled zjistil, Ze komplexni faktory se staly problémem rodinnych pecovatelt
s kvalitou zivota, véetné problémi s dusevni pohodou, spankem, prostfedim, socialnimi,
fyzickymi, sexudlnimi a ndbozenskymi problémy. Tyto podminky ovliviiyji kvalitu Zivota
souvisejici se zdravim a kvalitu rodinného Zivota. Stav osob s demenci ma velky dopad na
kvalitu zivota jejich rodinnych pecovateli, ale také na celou rodinu. VSechny tyto situace by
v kombinaci s negativnim zvladanim vedly k problémtim s duSevnim zdravim. Kromé¢ toho tato
studie povazovala za mirn¢ zatézujici faktor socialni stigma, kterému rodinni pecovatelé celi.
Vira a nabozenstvi byly v jist¢é mife oznaceny jako problém a faktor, jelikoZ ndboZenské
pfesvédCeni muze vyrazn€é ovlivnit postoj a chovani jedincii. Osobni strategie hraji
v problémech rodinnych pecovatelt dilezitou roli. Tyto faktory by mohly vést k pozitivnimu
1 negativnimu dopadu na kvalitu Zivota. Pozitivni hodnoty poskytnou pozitivni zvladani jejich
problému. V opacném piipadé negativni hodnoty poskytnou maladaptivni coping, ktery se
v dlouhodobém horizontu mtize stat problémem s kvalitou Zivota.

Studie také prokazala, Ze existuje n€kolik pozitivnich faktord, které by mohly mit
pozitivni dopad na kvalitu zivota. Mezi pozitivni faktory byly zahrnuty: optimismus, odolnost,
podpora, vzdélani a prace. Zjisténi z této studie lze vyuzit k pfipravé vhodnych intervenci
k udrzeni kvality zivota rodinnych pecovateli. Pozitivni determinanty se stavaji predmétem
zajmu intervenci. Konkrétné zaméfeni se na pozitivni determinanty zjisténé ve studii, mtze
pomoci zlepsit celkovou kvalitu Zivota rodinnych pecovatell a zajistit jim potfebnou podporu,

aby mohli i naddle poskytovat péci svym blizkym. Kromé toho by pozitivni dopad na
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pecovatele méla formalni nebo neformélni podpora. Je potiebné cilové skupiné poskytovat
vzdélavani a podporu s cilem zlepsit jejich znalosti a dovednosti. TaktéZ je potfeba jim
nabidnout doporuceni pro dal§i pomoc. Kromé toho by intervence mohla zahrnovat vytvoreni
podpiirné sité pro rodinné pecovatele, jako jsou podptrné skupiny nebo online fora, kde by se
mohli spojit s dalSimi lidmi, ktefi jsou v podobné roli pecovatele. Déle by mély byt realizovany
politické intervence, které jsou ptizptisobeny specifickym potfebam rodinnych pecovatelt, aby
se jim dostalo potfebné podpory a zdrojii k adekvatni péci o jejich blizké. Tento holisticky
pfistup kombinujici profesionalni zdravotni péci a politické intervence piispéje k udrzeni

kvality zivota a pohody rodinnych pecovateli (Aungsuroch et al., 2024, s. 112-120).

Rodinnd péce je klicovym neformalnim zdrojem péce na snizeni zatéze spojené
s demenci. Vyzkumy v této oblasti se zaméfovaly na snizovani zatéze peCovatele. Nicméné,
malo pozornosti bylo vé€novéano podpofe pozitivnich aspekti péce. Autoti Yu, Cheng a Wang
provedli systematicky ptehled s celkem 41 ¢lankid z osmi zemi ¢i mést (USA, Evropa, Spojené
kralovstvi, Kanada, Tchaj-wan, Hongkong, Singapur a Nigérie), aby ziskali ditkkazy o povaze
pozitivnich aspektd péce a faktorech, které tento jev predpovidaji u rodinnych pecovatelt
o pacienty sdemenci. Zdroje byly vyhledavany v databazich OvidMedline, CINAHL,
PsycINFO, Web of Science a Scopus. K posouzeni kvality udaji byly pouzity kontrolni
seznamy programu Critical Appraisal Skills Programme pro kvalitativni a kohortové studie.

Hlavnim zjiSténim je, Ze pozitivni aspekty péce u rodinnych pecovatelit o pacienty
s demenci vytvari vicerozmérny konstrukt, ktery zahrnuje ¢tyti kliCové oblasti: pocit osobniho
naplnéni a spokojenosti, pocit vzijemnosti v dyadickém vztahu, zvySeni soudrznosti
a funk¢nosti rodiny, a pocit osobniho ristu a smyslu Zivota.

Pocit zadostiu¢inéni je pocitovan, kdyz jsou rodinni pecovatelé spokojeni s vlastnimi
efektivnimi a kreativnimi dovednostmi pii zvladani péce o blizkého s demenci a zlepSuji jim
jejich pohodu ¢i funkéni stav. Pozitivni aspekty péce tohoto druhu se rozvijeji béhem procesu
stresu a jeho zvladani. Nekteré studie oznacily za pozitivni aspekt péce zvySeni vzajemnosti
v dyadickém vztahu. Tato oblast vyzaduje, aby rodinni peCovatelé ocenili sviij vztah s blizkymi
s demenci ve smyslu trvalé intimity tim, Ze se pfizpisobi zméndm, které u piijemcii péce
nastaly. Demence postupné snizuje schopnost osobdm s demenci udrzovat vzajemny, intimni
a angazovany vztah s pecujicimi, u nichz se nakonec mtize vyvinout pocit vztahové deprivace.
Vnimani vzdjemnosti v dyadickém vztahu vyzaduje, aby si pecujici osoby vazily prosté
pritomnosti a spole¢nosti osob s demenci jako zptsob, jak jim oplatit jejich usili. Musi takeé

zaméfit zvySenou pozornost na jejich jakékoli jemné pozitivni reakce a tyto reakce interpretovat
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jako vyjadteni lasky, nédklonnosti a uznani. Taktéz ptesvédceni, Ze by jejich blizei s demenci
pro né udélali totéz, kdyby se zavisly vztah a role obratily, hraje vyznamnou roli pfii
prohlubovani pocitu vzajemnosti. Neékteti peCujici manzelé povazuji péci za sebeochranu,
vcetné prevence budoucich pocitli viny. Rozsah pozitivnich aspektli péce se rozsitfuje také na
rodinu jako celek, pfi¢emz pecujici osoby vnimaji tuto zkuSenost jako ptilezitost ke zvySeni
soudrznosti a funk¢nosti rodiny. Posledni oblast pozitivni zkuSenosti s pé¢i zahrnuje osobni riist
a ziskdni smyslu zivota. Osobni rist se tyka pozitivni zmény charakteru a zivotni filozofie.
I kdyZ je rodinna péce naro¢nou zkusenosti, pecujici mohou pocitovat vdécnost za prilezitost
prozkoumat sviyj individudlni potencidl pii pfekonavani Zivotnich ptekézek. Aby se s naro¢nou
pecovatelskou situaci vyrovnali Iépe, uci se byt trpélivejsi, peclivéjsi a citlivgjsi k potiebam
druhych, emocné inteligentnéjsi a pokornéjsi v interakci s okolim. Nékteré studie navic ukézaly,
ze rodinni pecovatelé v disledku péce prehodnocuji své Zivotni priority ¢i nalezli formu

zvladani péce ve vite (Yu, Cheng, Wang, 2018, s. 1-25).

Velmi podobné vysledky v pozitivnich aspektech péce ve srovnanim s predchozim
systematickym piehledem byly prokazany u autori Lindeza et al., ktefi provedli systematicky
prehled se zaméfenim na vnimani neformalnich pecovatelli, pokud jde o komplexni zkusenost
s péci o osobu s demenci, v¢etné pozitivnich a negativnich aspektti. Do tohoto pfehledu bylo
zahrnuto 81 studii s 3347 ucastniky v obdobi od ledna 1998 do cervence 2020. Zdroje byly
vyhledavany v OVID Medline, EMBASE, Web of Science, Scopus a PsycINFO. Zahrnuty byly
kvalitativni studie uvadéjici ndzory rodinnych pecovateld na jejich zkuSenosti a dopady péce
o osoby s demenci. Studie se zabyvaly riznorodymi pocity a emocemi, které péce pecujicim
pfinasi. Data byla nezavisle analyzovana dvéma autory. Analyza dat se zaméfila na pozitivni
a negativni aspekty péce o osoby s demenci v Zivoté pecujicich.

Vysledky studii dokazuji, ze diagndza demence vyvolava pozitivni disledky ve vztahu
mezi pecujici osobou a jejimi pitibuznymi, coz prispiva k posileni vztahii. VétSina pecujicich
osob nasla v péfi moznost "oplatit laskavost" svym piibuznym a pfilezitost ke spolecnym
aktivitam, coz snizuje jak zatéZ pecujicich osob, tak behavioralni pfiznaky demence. ZjiSténi
poukazuji na to, ze kvalita pfedchoziho divérného vztahu je dilezitd, kdyz se ¢len rodiny stane
pecovatelem. V rodindch se zdravéjsi dynamikou maji pecujici osoby vétsi pravdépodobnost,
ze budou mit vétsi osobni silu. Naopak, v rodinach se Spatnou piibuzenskou vazbou je vétsi
pravdépodobnost zvysSené zatéze pecujicich osob. K pozitivnimu hodnoceni také piispélo
nalezeni dobrého Iékatského poradenstvi a formdlni podpory v péci, jelikoz pecujici vitaji

vSechny druhy pomoci a podpory, protoze jim umoznuji volny cas pro sebe. Kromé toho mize

24



dobra formalni péce podpofit pecovatele v jejich roli, snizit zatéz a negativni dopad jejich
kazdodenni rutiny. Jako dal$im pozitivni aspektem péce pecujicich osob souvisi pocit osobniho
naplnéni, ispéchu a nalezeni smyslu Zivota.

Studie naznacuji, ze péce o osoby s demenci je vice stresujici nez péce o osoby s jinymi
onemocnénimi. Tento jev pravdépodobné souvisi se zvySenym mnozstvim ¢asu, které¢ mize
péce o osobu s demenci vyzadovat. Coz vede ke ztraté volného casu a nasledné socialni izolaci,
coz dava prilezitost ke vzniku psychickych problémii. Obvykle se péce o své blizké stava
prioritou a vede k tendenci peCovatelii zapominat na péci o sebe. Jista péce o osoby s demenci
je také spojend s finanénimi ndklady. Zavislost pacienta na ADL popisuji pecovatelé jako jednu
je potteba poskytovat. V pribéhu progrese onemocnéni maji behavioralni pfiznaky pacienta
a psychické ptiznaky vyznamny dopad na pecovatele, na zikladé¢ negativni zkuSenosti
pecovatelli. Vzhledem k rostouci slozitosti povinnosti pecovateli jsou dilezité Skolici
programy, které pomahaji peCovatelim pochopit a zvladnout problémy s chovanim piijemcti
péce, a tim snizit negativni zkuSenosti. Nicméné, i1 ptes nekolik intervenci vyvinutych s cilem
zmirnit z4téz pecovatelll jsou zkusenosti peCovatelt stale velmi negativni. Méla by byt vyvinuta
viceslozkovéa intervence pro neformalni pecovatele o osoby s demenci, kterd by spole¢nost
vedla k podpote duSevniho zdravi, feSeni téchto komunitnich potieb a zlepSeni kvality Zivota

osob s demenci a jejich rodinnych pecovatelt (Lindeza et al., 2020, s. 1-10).

2.2 Formalni podpora pro neformalni pecujici o osoby s demenci

Lethin et al. vytvofili prifezovou studii s cilem prozkoumat formélni podporu pro
neformalni pecovatele o osoby s demenci v Evrop€. Autoii zkoumali dostupnost, vyuzivani
podpory a zapojeni profesiondlnich poskytovatelti péée v osmi evropskych zemich (Estonsko,
Anglie, Finsko, Francie, Némecko, Nizozemsko, Spanélsko a Svédsko). Sbér informaci
probihal vletech od 2010 do 2011. Na sbéru dat se podileli vyzkumnici s rozsdhlymi
praktickymi a vyzkumnymi zkuSenostmi v oblasti péce o osoby s demenci z jednotlivych zemi.
V kazdé zemi byly shromdzdény informace o systému péce a podpory pro neformalni
pecovatele o starsi osoby s demenci. V této studii je uvedeno deset aktivit pro neformalni péci
a podptrné ¢innosti: odborné poradenstvi, podpora pecovatele, vzdélavani, uhrada ¢i zadna
uhrada nakladi na péci, specializovana denni péce o osoby s demenci, reziden¢ni respitni péce,
specializovana rezidencni respitni péce o osoby s demenci a respitni pée v domacnosti. Od

vSech ucastnikli byl ziskan informovany souhlas.
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Z vysledki studie vyplyva, Ze od okamziku stanoveni diagnézy az po stiedni stadiu,
demence byla dostupnost poradentstvi, podpory pecujicich a vzdélavani vysokd. Nicméné
v pozd¢jSich a v zavére¢nych stadiich demence doslo k poklesu dostupnosti téchto sluzeb.
I pfes mirny nariist ve stiednim stddiu demence bylo vyuziti téchto sluzeb nizké. Denni
a respitni péce byly vysoce dostupné od stanoveni diagnézy demence az po stiedni stddium této
nemoci, av§ak v pozd¢jsich stadiich az do konce zivota doslo k poklesu dostupnosti. Oba typy
péce byly neformélnimi pecovateli v riznych stadiich demence vyuZzivany jen malo nebo
vibec. Poradenstvi a vzdélavani poskytovali odbornici specializovani na pé¢i o osoby
s demenci (bakalafsky az magistersky titul), zatimco podporu neformalnim pecovatelim, denni
péci, respitni péci v domacim prostiedi poskytovali odbornici se sttedoskolskym vzdélanim az
po magistersky titul. Studie uvadi, ze zemé se systémy péce zalozenymi na narodnich postupech
pro péci o osoby trpici demenci si vice uvédomuji vyznam odborniki specializovanych na péci
o osoby trpici demenci pii poskytovani podpory neformalnim pecovateliim (Lethin et al., 2016,

5. 1-14).

Autoii z Belgie provedli prospektivni kvaziexperimentdlni studii s cilem posoudit
ucinnost programu domadci respitni péce v Belgii. Kvaziexperimentalni design byl vybran
respondentl zaujimal 198 dvojic, které byly rozdéleny na dvé skupiny. Do prvni skupiny bylo
zahrnuto 99 dvojic (jeden neformalni pecovatel a jedna osoba s diagnézou demence), které
absolvovaly program domaci respitni péce. Druhd skupina tvofila odpovidajicich 99 dvojic,
které dostavaly standardni péci. Neformalni pe¢ovatel se musel identifikovat jako hlavni osoba
odpovédna za neformalni péci o svou blizkou osobu s demenci. Respondenti se ucastnili
vyzkumu pod podminkou podepsaného informovaného souhlasu. Z vyzkumu byli vylouceni ti,
kteti jiz vyuzivali doméci odlehCovaci sluzby, nebo ktefi na pocatku studie uvedli, Ze o tomto
typu podpory nejsou ochotni uvazovat. Hodnoceni probihalo jiz na zac¢atku navstévy a po
6 mésicich od zahdjeni programu, kdy se porovnavaly tyto dvé skupiny.

Zatéz vnimana samotnym pecovatelem se zjiStovala dotaznikem ZBI. Pfani pecovatele
institucionalizovat svého blizkého byla métena pomoci §kély Desire - to - Institutionalize, Skéla
obsahuje Sest otazek typu ,,ano/ne*, ¢im je celkové skore vyssi, tim je vEtsi prani. Kvalita zivota
souvisejici se zdravim pecovatele byla zjistovana pomoci EuroQol 5 - Dimensions 5 — Levels,
ktery neni specificky pro konkrétni onemocnéni, a ktery se tyka vlastniho vnimani zdravotniho
stavu. Nastroj se sklada z péti oblasti souvisejicich se zdravim (mobilita, péce o sebe, denni

aktivity, bolest a deprese/tizkost). Kazda oblast ma pét kategorii odpovédi. Frekvence problémi
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s chovanim u pacientll s demenci a dopad tohoto chovani na pecovatele byly méfeny pomoci
Revised Memory and Behavior Problems Checklist. Toto validované sebeposuzovaci opatieni
pro pecCovatele obsahuje 24 polozek, vcetné tifi domén (deprese, problémy spojené s paméti
a ruSivé chovani), které se skladaji ze dvou skal.

V ramci programu domadci respitni péce, ktera fungovala 24 hodin 5 dni v tydnu, si
mohli pecujici odpocinout od svych pecovatelskych ukolt, zatimco je zastoupil vyskoleny
pracovnik. Pro pacienta s demenci zlstali vSechny kazdodenni navyky zachovany. Soucésti
programu byla také podpora pecovatele pomoci vedeni deniku podpory. Vedeni deniku byl
povazovan za nastroj ke komunikaci mezi peCovatelem a organizaci, kterd vytvofila tento
program. Do tohoto deniku si vyskoleny pracovnik zaznamenéaval vSechny kazdodenni
zkuSenosti a strategie pro lepsi zvladani obtizného chovani, které pecovatelé uvedli diive. Timto
zpusobem si pecujici mohli ovefit své vnimani, naucit se 1épe zvladat obtizné chovani a citili
se nékym pochopeni. Také po skonceni respitniho obdobi zlstal vySkoleny pracovnik
k dispozici pro dalsi poradenstvi po neomezenou dobu. Druhd skupina dostavala obvyklou
standardni péci o osoby s demenci (vCetné 1€kaiskych, psychologickych a dalSich zdravotnich
a socidlnich sluzeb) a dalsi podptirné iniciativy (napf. podptrné skupiny).

Z vyzkumu vyplyva, Zze po Sesti mésicich nebyl pozorovan zadny vyznamny rozdil
v zatézi pecovatelli. Nicméné, peCovatelé¢ z prvni skupiny s domécim respitnim programem
méli vyznamné niz8i touhu institucionalizovat pacienta ve srovnani s pecovateli z druhé
skupiny se standardni péci. Kratce po skonceni programu méli pecujici z prvni skupiny také
podstatné nizsi zatéz v roli peCovatele a nizsi zatéz v oblasti socidlniho a rodinného Zivota ve

srovnani s pocatecnim stavem (Vandepitte et al., 2019, 1534-1544).

Laparidou et al. vytvofili kvalitativni vyzkum s cilem prozkoumat zkusenosti a vnimani
neformdalnich pecovateld o osoby s demenci se systémem zdravotni péce. DalSim cilem bylo
zjistit, zda ziskand podpora pusobi jako medidtor stresu u pecovatelti. Sbér dat probihal od
bfezna do cervence 2015. Sbér dat probihal pomoci rozhovoru, kde bylo zapojeno
18 neformalnich peCovatelll o osoby s demenci a 17 zdravotnickych pracovnikli v Lincolnshire
ve Velké Britanii. Neformalni pecujici museli spliiovat poskytovani neplacené sluzby blizké
osob¢ s demenci. Zdravotnicti profesiondlové ve vzorku pochazeli z primarni péce, ale také
zdravotnici ze specializovanych sluzeb dusevniho zdravi pro starsi dospélé, kteti byli s osobami
s demenci a jejich pecovateli v kazdodennim kontaktu. U¢ast podléhala pisemnému souhlasu.

Jako teoreticky ramec vyuzili model stresového procesu, kde se mapuje pét témat, které
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zachycovaly hlavni problémy neformalnich pecovateld, a jaky typ podpory vyzaduji od
zdravotnickych sluzeb.

Mezi hlavni stresory patfila naro¢nost diagnostikovani demence, potieby a ocekavani
pecovatelll, pokud jde o hluboké znalosti a porozuméni demenci ze strany zdravotniki,
a potieba vzdelavani pecovateld. Sekundarni zatéz v roli pecovatele zahrnovala nedostatek
podpory, nesoulad komunikace a ocekédvani. Neformalni pecujici o osoby s demenci
vyjadiovali potiebu ziskavat vice informaci a ucelenéj$i podporu ze strany zdravotnickych
sluzeb, které nejsou bézné¢ poskytovany. Poskytovatelé zdravotni pée mohou neumysiné
zvySovat stres peCovatelil tim, ze mnohdy pln€ nerozpoznaji potieby pecovatelll a jejich
blizkych osob a tim mlze dochazet k nevhodné poskytované péci a podpote. Ziskavani
klicovych informaci o zkuSenostech pecovateltl a pacientd, jejich hlavnich obavach a potfebach
by mélo byt prioritou pro poskytovatele zdravotni péce. Nabidka podpory, kterou pecovatelé
chtéji a potiebuji, by mohla pomoci zmirnit jejich pecovatelskou zatéz, zlepsit jejich pohodu
1 pohodu jejich piijemcti péce a snizit riziko institucionalizace (Laparidou et al., 2019, s. 2526-

2542).

Vandepitte et al. provedli systematicky piehled s cilem prozkoumat u¢innost riznych
typli respitni péce pii podpotfe neformdlnich pecovateli o osoby s demenci. Systematicka
reSerSe probihala v cervnu 2015 pomoci databaze PubMed a Web of Science. Pro tento piehled
bylo zafazeno 17 studii.

V systematickém ptehledu je podle autora uvedena klasifikace riznych sluzeb respitni
péce, kterd seskupuje psychosocialni podpirné strategie pro neformalni pecovatele o osoby
s demenci. V této klasifikaci se respitni péce déli na komunitni a instituciondalni respitni péci.
Komunitni respitni péce zahrnuje sluzby poskytované v komunité nebo v domécim prostredi.
Nejznaméjsim podtypem je domaci respitni péCe. Hostitelska rodinna respitni péce je dalSim
méné Castym podtypem komunitni respitni péce, kterd poskytuje respitni péci v domacnosti
hostitelské rodiny. Na druhé strané institucionalni respitni péce je poskytovana ve
specializovanych zatizenich pro péci o seniory a zahrnuje denni péci a docasné piijeti do
pobytového zafizeni, oznaCované také jako "kratkodoby pobyt". Déle lze rozlisit i péci
v no¢nich hodinach. V tomto ptipadé zlstava piijemce péce ve specializovaném zafizeni pres
noc. Na druhou stranu miiZe no¢ni péce probihat i v domacim prostiedi, a proto ji 1ze rovnéz
zatadit do skupiny domaci respitni péce.

Vysledky systematického piehledu prokazuji, ze u pecujicich osob vede vyuzivani denni

péce ke snizeni zatéze, a také dalSich podobnych faktorti souvisejicich se stresem, zejména
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pokud je soucasti programu denni péce podpora pecujicich osob. Nicméné, od slibnych
disledkii pro pecovatele a pfijemce péce samotna denni péce ve skuteCnosti urychlila
umist'ovani do pecovatelskych domt, coz miize mit jednoznacné negativni dopad na systém
zdravotni péce. Vysledky docasného pobytu ve specializovanych instituci jsou pomérné
smiSené a ukazuji neoCekavané neptiznivé ucinky jak na pecovatele, tak na piijemce péce.
Kvalita spanku pecovatelll se béhem pfijeti piijemce péce zlepsila, ale zatéz a stres se po
odleh¢ovacim obdobi zvysily. Je nutné zminit, ze v této oblasti byly zahrnuty pouze Ctyfi studie.
Celkové lze vyvodit, Ze docasnd pobytova respitni péce ma na peCovatele a pfijemce méné
pfiznivé U€inky nez denni péce. DalSim vyvoditelnym zavérem je, ze nejsou dikazy
o neptiznivych tcincich respitni péce. Avsak, neptiznivé u€inky lze o¢ekavat zejména v piipadé
docasného pfijeti do reziden¢niho zatizeni, jelikoz osoby s demenci se obtizné adaptuji na nové
prostiedi a osoby. I po navratu doml se musi osoba s demenci znovu adaptovat, coz vede

k stresu pro peCovatele (Vandepitte et al., 2016, s. 1277-1287).

Zatéz pecovatelli je nepochybné vyznamnym zdravotnim problémem, ktery bude
pfetrvavat s tim, jak populace starne a pocet osob s demenci se zvySuje. Pecovatelé o osoby
s demenci se podileji na naro¢né roli, kterd ma dopad na jejich vlastni zdravi a pohodu.
Nasledné jsou zdravotnické systémy zodpovédné za poskytovani podpory témto neformalnim
pedovateliim, protoze oddaluji vyuzivani formalnich sluzeb, jako je ustavni péce. Ustavni péce
pomaha osobam s demenci zustat déle ve svych domovech. Autorka Wakefield z Kanady
vytvofila ptehled literatury s cilem prozkoumat Skodlivé ucinky zatéze peCovatel ve vztahu k
pecovatellim o osoby s demenci a upozornit na zatéz pecovateld, jako na novy problém v oblasti
zdravotni péée. UGelem piehledu literatury je informovat zdravotnické pracovniky
o prekazkach, které brani pecujicim osobam vyuzivat komunitni odlehcovaci sluzby, a také
diskutovat o vyznamu odlehcovacich sluzeb pro neformdlni pecujici o osoby s demenci.
Odborné clanky byly vyhledavany v letech 2000 az 2018 v databdzich CINAHL plus,
Academic search complete, eBook collection, Health source - nursing/academic edition,
PsycInfo, Psych articles a Socio/index. Pro ucely tohoto piehledu literatury bylo pouzito
26 odbornych ¢lankda.

Vysledky piehledu piinaseji nasledujici zjiSténi. Pro neformalni pecovatele o osoby
s demenci je k dispozici nékolik komunitnich respitnich sluzeb, které pomahaji minimalizovat
vyskyt zatéze pecovateld. Nicméné, existuje mnoho piekazek, které ovlivituji vyuzivani téchto
sluzeb. Mezi tyto prekazky patii dostupnost informaci o respitnich sluzbach, flexibilita, jejich

cenova dostupnost a neschopnost pecujicich osob rozpoznat svou potiebu tuto sluzbu vyuzit.
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Zdravotnicti pracovnici by mohli pecujicim osobam pomoci lépe vyuZzivat komunitni respitni
sluzby tim, ze by provedli posouzeni osob s demenci i jejich pecujicich osob. Vysledkem téchto
hodnoceni by mohlo byt zjisténi potencidlnich ptekazek branicich vyuzivani komunitnich
respitnich sluzeb. Zdravotnicti pracovnici by méli tyto ptekazky ve vyuZzivani respitnich sluzeb

rozpoznat a zavést strategie pro zvyseni jejich vyuzivani (Wakefield, 2020, s. 31-36).

Norsti autofi vytvofili prifezovou studii v severnim Norsku. Cilem této studie bylo
prozkoumat prediktory a vyuziti domaci a mimo domaéci respitni péce, které jsou k dispozici
pro star$i osoby s demenci a jejich rodinné pecovatele. Prifezovy priizkum byl proveden mezi
rodinnymi pecovateli v obdobi od dubna do listopadu 2016. K ucasti na prizkumu byli vyzvani
rodinni peCovatelé starSich osob s demenci zijicich v domacnostech ve 32 obcich v severnim
Norsku. Uéastnici museli splitovat uréita kritéria, jako je vék 18 let a vice, poskytovani
neplacené péce, sdileni domaciho prostiedi s osobou s demenci ve véku 65 a vice. Konecny
vysledek poctu respondentii bylo 430 rodinnych pecovatell a jejich blizkych osob s demenci.
Vyzkumni asistenti dale zjiSt'ovali pohlavi (vEétsi ¢ast pecovateli tvofili Zzeny 69,8 %), vek,
pfibuzensky vztah vSech rodinnych pecovatelll, etnicky ptivod, urovenl vzdélani a status
zaméstnani. Vyuzivani sluzeb zdravotni péce bylo podle analyzy rozdéleno do dvou typi:
sluzby domaci péce a sluzby respitni pé€e mimo domov.

Pro hodnoceni vyuzivani zdravotnickych sluzeb peCovateli byl pouzit ndstroj
Norwegian National Advisory Unit on Ageing and Health. Prvni byla oznacena jako sluzba
domadci a zahrnovala Ctyfi polozky (domaci oSetfovatelska péce, pomoc v domacnosti, servis
jidla na koleckach a dalkové ovladany bezpecnostni alarm). Druhd slozka zahrnovala
tii polozky (pomocna osoba, denni centrum a respitni péce v domove seniortt) a byla oznac¢ena
jako sluzba respitni péce. Negativni dopad péce byl hodnocen pomoci indexu The Carers for
Older People in Europe (COPE). Celkovy zdravotni stav byl hodnocen pomoci jedné polozky
ze studie Tromse. The World Health Organization-5 Well-Being Index hodnotil subjektivni
vnimani pohody rodinnych pecovatelli a délka péce o osobu s demenci byla hodnocena pomoci
Skaly Family Collaboration Scale.

Vysledky priufezové studie jsou nasledujici. Mezi proménnymi tykajicich se rodinnych
pecovatell predpovidal vyssi vek, status dcery, syna nebo jiného ¢lena rodiny, vyssi uroven
vzdélani a zaméstndni na plny tGvazek, taktéz vyssi vyuzivani sluZzeb v domécim prostredi.
Stejna etnicka pfislusnost byla spojena s men$im vyuZzivanim sluzeb v domacim prostiedi.
Vyuzivani sluzeb respitni pée mimo domov bylo vyznamné vyss$i u muzi s demenci a u osob

cey

zijicich ve méstech. Kromé toho sluzby odleh¢ovaci pé¢e mimo domov vyuzivali méné¢ muzi
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a vlastni dcery pecujici o osoby s demenci. Vyuzivani bylo vyssi v ptfipadé, ze pecujici
naznacuji oblasti, které by méli poskytovatelé zdravotni péce zvazit. Poskytovatelé zdravotni
péce by méli identifikovat rodiny, které nedostatecné vyuzivaji sluzby zdravotni péce a
doséhnout efektivnéjsiho pridélovani sluzeb v souladu s potfebami rodin (Moholt et al., 2020,

s. 1712-1731).

Neformalni peCovatelé o osoby s demenci Casto uvadéji, ze potiebuji pomoc. Piesto je
vyuzivani formalnich podplrnych sluzeb nizké. Pro lepsi pochopeni faktorti spojenych
s vyuzivanim sluzeb byly hodnoceny souvislosti mezi vlastnim vyuzivanim podptrnych sluzeb,
a mezi pecujicimi o osoby s demenci. The National Poll on Healthy Aging (NPHA) je
opakovany reprezentativni prizkum ve Spojenych statech americkych mezi lidmi ve véku
50-80 let. Toto Setfeni bylo provadéno online v angli¢tin¢ a probihalo od 1. do 16. dubna 2017.
Kone¢ny vzorek respondentii tvofilo 148 respondentl, kteti uvedli, zZe jsou neplaceni
pecovatelé o dospélého ve véku 65 let nebo starSiho s poruchami paméti, jako je AD nebo
ptibuzné demence, ktefi byli jak institucionalizovani (17 %), tak neinstitucionalizovani (83 %).

Modul NPHA tykajici se péfe zahrnoval 22 unikatnich polozek, které pokryvaly
nasledujici predispozi¢ni a potfebné oblasti pro pecovatele a piijemce péce: vztah respondenta
(pecovatele) k piijemci péce, zavaznost ztraty paméti, zdravotni stav piijemce péce,
poskytovanou péci, dopad péce na respondenta veetné odmén a stresti a vyuzivani formalnich
podptirnych sluzeb. Do této studie byly zahrnuty tii pfiznivé faktory: zaméstnanecky status,
zem&pisnd oblast bydlist¢ v USA a celkovy pfijem domdacnosti. Dale byly prozkoumany
charakteristiky pecovatelil jako je vztah k piijemci (dospély potomek 59,7 %), vék (66,5 % ve
veku 50-64 let), pohlavi (zeny 60,8 %) a rasa (bélosi nehispanského ptivodu 69,9 %). Pecovatelé
navic uvadeli na tiibodové Likertove Skale, do jaké miry je pro né péce stresujici. Neformalni
pecujici byli dotazovani na vyuzivani péti riznych podplrnych sluzeb v piedchozim roce:
podpirné skupiny, rodinné poradenstvi, kurzy/vzdélavani/Skoleni, rodicovska dovolend
a respitni péce. Peclivé byly prozkoumany i charakteristiky osob s demenci, kde se zkoumala
zavaznost ztraty paméti, ADL, IADL, jina pomoc nesouvisejici se zdravotnim stavem a doba,
po kterou osoba s demenci mohla byt bezpe¢né ponechana sama.

Analyza hodnotila charakteristiky peovatele a pfijemce péce souvisejici s vyuzivanim
sluzeb v predchozim roce. Témét 23 % pecCovatelt vyuzilo alespoil jednu sluzbu. Nejcastéji
vyuzivanou podpurnou sluzbou byla rodinna terapie (10,2 %), nasledovana kurzy, Skolenimi

nebo konferencemi (9,7 %). Nejméné vyuzivanou sluzbou byla rodicovska dovolend
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(3,5 % mezi pracujicimi pecovateli) a peCovatelé také uvadéli nejmensi zajem o jeji vyuzivani.
Celkem 29,5 % pecujicich, ktefi v uplynulém roce zadnou sluzbu nevyuzili, avsak vyjadiili
zdjem o jeji vyuziti v budoucnu. Mezi charakteristiky pecCovatele spojené s vyssi
pravdépodobnosti vyuzivani sluzeb pattily nepracujici a pfijem < 30 000 USD/rok a bydlisté
v zapadni USA. Schopnost pfijemce péce ziistat bezpecné sdm pouze tii hodiny nebo mén¢,
byla spojena s vétsi pravdépodobnosti vyuziti sluzeb. Nicméné, vyuzivani podpiirnych sluzeb
zUstava stale nizké. Zjisténi naznacuji, ze pii navrhovani a realizaci sluzeb je potieba predevsim
zohlednit zamé&stnanecky status pecujicich osob, jejich ptijem a geografickou polohu (Feldman

etal.,, 2021, s. 135-149).

Autofi Branddo, Ribeiro a Martin pouzili priifezovy design ke zkoumani zkuSenosti
neformalnich pecovatell a jejich ochoty vyuzivat sluzby respitni péce. Cilem bylo pochopit,
které faktory mohou vyznamné ovlivnit rozhodnuti vyuZzivat tyto sluzby. Studie se ucastnilo
223 neformalnich pecovateld o seniory s demenci, ktefi se zii€astnili rozsahlého portugalského
komunitniho intervenéniho projektu s nazvem PéCe o peCovatele, realizovaného v péti
severnich regionech Portugalska (region Entre Douro a Vouga). Tento projekt zahrnuje rizné
intervencni linie (napi. psychoedukacni programy, dobrovolnictvi). Projekt byl vyvinut
s celkovym cilem pomoci rodinnym pecovateliim s jejich povinnostmi a ptedchazet fyzickému
a emocionalnimu stresu. Pecovatel¢ byli ziskdvani prostfednictvim mistnich agentur
zdravotnich a socialnich sluzeb, komunitnich letdk, informacnich dopist projektu a Gstnim
podanim od tnora 2010 do dubna 2013. Za zptsobilé k ucasti byly povazovany pouze osoby,
které byly neformalnimi pecovateli o osobu s demenci a Zily v komunité.

Pted ucasti na n€které z projektovych iniciativ (napiiklad na sezenich psychoedukacniho
programu) byli vSichni Gi€astnici vyzvani, aby vyplnili kratky dotaznik, ktery se tykal hlavnich
charakteristik peCovatele, pfijemce péce a kontextu péce. Tento dotaznik obsahoval také otazky
tykajici se vyuzivani socialnich a zdravotnich sluzeb. Ke sbéru tidaji o charakteristikdch
neformélnich pecujicich a osob s demenci (napt. veék, povolani, pohlavi, stupeit zavislosti,
existence dalSiho pecovatele, institucionalizace), tak 1 o vyuzivani podplrnych sluzeb byl
pouzit dotaznik COPE. Télesné a duSevni zdravi pecujicich osob bylo hodnoceno pomoci
obecnych méfitek psychického stresu 12 polozkovy dotaznik General Health Questionnaire
a zdravotniho stavu Medical Outcomes Study Short-Form 12v2 Health Survey obsahujici
12 polozek, pfi¢emz vyssi skore znamend vyssi miru stresu. Subjektivni zatéz peCovatelti byla
hodnocena pomoci Cronbach’s alpha of .90, ktery hodnoti zatéz souvisejici s poskytovanim

péce. K posouzeni uspokojeni souvisejiciho s roli pecovatele byla pouzita skéla pozitivnich
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aspektli péce. Pro ucely této studie zahrnovala respitni péce sluzby typu kratkodobych pobyti
a zvlastnich prazdninovych opatieni, protoze se jednd o nejbéznéjsi respitni sluzby
v portugalském kontextu. Déle byli pecovatelé velmi podrobné dotazovani o znalostech téchto
sluzeb, zda jsou ochotni tyto sluzby vyuzivat, na jak dlouho a za jakou finan¢ni Céstku.
Ugastnici poskytli informace o své celkové peovatelské situaci a o tom, zda vyuZivaji nebo
jsou ochotni vyuzivat sluzeb ndhradni péce.

Vysledky ukazaly, Ze méné nez 6 % pecovatelti vyuZzivalo tyto sluzby. Ackoli, vétSina
pecovatell tyto sluzby neznala, uvédomovala si jejich vyznam a siln¢ zvazovala moznost jejich
vyuziti. Ochotu vyuzivat pobytové respitni sluzby podpofila vyssi zatéz pecovatelli. Omezena
nabidka, neznalost sluzeb a kulturni otazky spojené s rodinnymi povinnostmi v ramci
pecovatelské role mohou vysvétlovat nizké vyuzivani téchto sluzeb (Brandao, Ribeiro, Martin,

2016, s. 254-261).

2.3 Vyznam a limitace dohledanych poznatkii

Bakalatska prace popisuje problematiku kvality Zivota neformalnich pecujicich o osoby
s demenci. Informace zminéné v piehledové praci mohou slouzit jako zdklad pro zdravotni
a socialni sluzby k vytvofeni cilenéjSich programii a sluzeb zaméfenych na podporu nejen
samotnych osob s demenci, ale i jejich pecujicich. Vzhledem k identifikaci potieb neformalnich
pecovatelll mize vést k lepSimu porozuméni jejich situace a poskytnuti cilenéjs$i podpory
a zdroj. V neposledni fadé¢ mize prispét k podniceni k dalSim vyzkumiim v této oblasti, coz
mize vést k vyvoji efektivnéjSich intervenci a programt pro tuto populaci. Jelikoz v préci byla
vyuzita pouze jedna Ceska studie, mize bakalafska prace a jeji problematika slouzit jako navrh
pro vyzkum v Ceské republice.

Vyzkumné studie mély i sva omezeni. Pomérné Castym limitem vyzkumu pouzitych
v ptehledové praci se objevoval omezeny, nebo maly vyzkumny vzorek neformalnich
pecovatell v fadech desitek, coz mize snizit platnost vysledka (Totangelo et al., 2017; Helvik
et al., 2024; Zvétova, 2015; Kerpershoek et al. 2017; Oliveira, Vass, Aubeeluck, 2017;
Laparidou et al., 2019). N¢které studie se zaméetovali na neformalni pecujici o osoby s ur¢itym
typem demence (Helvik et al., 2024; Waligora et al, 2018; Zvétova, 2015, Srivastava, 2016) ¢i
populaci z ur¢itého regionu (Helvik et al., 2024, Zvétova, 2015; Srivastava, 2016; Oliveira,
Vass, Aubeeluck, 2017; Koyama et al., 2016; Karg et al., 2018; Brandao, Ribeiro, Martin, 2016;
Vandepitte et al., 2019, Liparidou et al., 2019), tudiz vysledky nemusi platit pro celou populaci

neformalnich pecovateld o osoby s demenci. V mnoha piipadech se objevovala nerovnovéha
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mezi pohlavim neformélnich pecujicich, kdy vétsi ¢ast respondentli zaujimalo Zenské pohlavi
(Bressan, Visintini, Palese, 2020; Totangelo et al., 2017; Zvétova, 2015, Srivastava, 2016;
Koyama et al., 2016; Feldman et al., 2021; Moholt et al., 2020). Ve sbéru dat od respondentt je
dilezité prostfedi, ve kterém se sbér provadi, nékteti vyzkumnici odebirali data v domécim
prostredi (Tatangelo et al., 2017; Helvik et al., 2024) neformalnich pecovateld, jini v nemocnici
(Koyama et al., 2016), ¢i v jiném neutralnim prostiedi (Helvik et al., 2024). Jelikoz ve studiich
probihal sbér dat pomoci otdzek polozenych vyzkumniky (Oliveira, Vass, Aubeeluck, 2017,
Huang et al., 2022; Helvik et al., 2024), mohli mit vliv na vysledna témata na rozdil od studiich,
kde pecovatelé mohli o svych zkuSenostech hovofit i volné bez jakychkoliv podnéth (Totangelo
et al.,, 2017; Oliveira, Vass, Aubeeluck, 2017). Vysledky v mnoha studiich by mohly byt
ovlivnény i tim, Ze nebyla dostate¢né¢ zaméefena pozornost na osoby s demenci, ktefi mohou mit
demenci v rizném stupni progrese a nebylo u nich podrobné hodnoceno ADL, jako je Bartheltiv
index (Huang; Totangelo et al., 2017; Helvik et al., 2024; Zvétova, 2015, Srivastava, 2016,
Oliveira, Vass, Aubeeluck., 2017; Karg et al., 2018; Moholt et al., 2020; Laparidou et al., 2019;
Vandepitte et al., 2019). Nebylo mozné ptimo porovnat duSevni zdravi mladsich pecovatelt se
starS§imi pecovateli, protoze se pro kazdou vékovou skupinu pouzilo jiné méteni (Karg et al.,
2018; Koyama et al., 2016). Pro hodnoceni kvality zivota neformélnich pecujicich nebyl ve
vSech studiich pouzit stejny vyzkumny néstroj. Na jednotlivé typy formalni podpory byl
riznorody pocet studii. Nejvice byla zkoumédna domaci respitni péce, coz také mize mit vliv

na konecné vysledky.
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Zavér

Hlavnim cilem piehledové bakalaiské prace bylo pifedlozit aktudlni, publikované
a dohledané poznatky o kvalité zivota neformalnich pecujicich o osoby s demenci. Tento hlavni
cil byl rozdélen na dva dil¢i cile.

Prvnim dil¢im cilem bylo ptedlozit aktualni, publikované a dohledané poznatky
o potfebach neformalnich pecujicich o osoby s demenci. Vysledky prokazuji, ze rodinni
pecovatelé o blizké s demenci zazivaji vy$$i miru zatéZe ve srovnani s pecujicimi o osoby
s jinym chronickym onemocnénim, ktera vede ke vzniku psychickych probléma. Identifikace
potieb neformalnich pecujicich o osoby s demenci je prediktorem pro dopady péce na jejich
zdravi. Neformdlni pecovatelé nejcastéji uvadéli potiebu dostupnych informaci, socidlni
podpory a volného ¢asu. Pro rodinné pecovatele je klicové ziskavat informace, které jim umozni
rozvijet dovednosti potfebné pro péci a posilit jejich znalosti. Potfeba socidlni podpory
pfedstavuje pro neformalni pecujici vyznamnou slozku pro zmirnéni jejich zatéze, at’ uz ve
form¢ formalni ¢i neformalni podpory péce. Tato podpora mlze zajistit pro pecovatele vice
volného casu. Mezi dalsi Casto identifikované potieby neformalnich pecovateli o osoby
s demenci nalezi vzdélavani v oblasti péce o blizkou osobu s demenci, nalézani rovnovahu mezi
povinnostmi pii péci a vlastnimi potiebami, zapojeni do socidlniho Zivota, pfistup k riznym
zdrojim k usnadnéni péce, vice Casu na sebepéci a spanek. Péce o blizké s demenci predstavuje
pro pecovatele kazdodenni stres, kde prozivaji pocit odpovédnosti, zatéze, kazdodenni
konflikty, Zivot v omezeném rozsahu, unavu, socialni izolaci a finan¢ni nakladnost.

K udrzeni ptiznivé kvality zivota pecujicich je potieba poskytnout odborné intervence
ke zvladani zatézovych situaci a nabidnout pfi péci vhodnou podporu. K piipravé vhodnych
intervenci se stavaji pfedmétem zajmu pozitivni aspekty péce. PeCovatelé jako pozitivni vliv
péce uvadéli pocit osobniho naplnéni a spokojenosti, zvySenou soudrznost rodiny, pocit
osobniho rustu, pfehodnoceni zivotnich priorit, nalezeni smyslu Zivota a pocit vzajemnosti
v dyadickém vztahu. Cilené zaméfeni se na konkrétni pozitivni determinanty péce muize
pomoci zlepsit celkovou kvalitu Zivota rodinnych pecovatell a zajistit jim potfebnou podporu
k udrzeni dlouhodobé péce o své blizké. S ohledem na narGstajici naro¢nost povinnosti
pecovatelll je klicové poskytovat Skolici programy, které pomohou pecovatelim Iépe
porozumét a efektivnéji zvladat chovani svych blizkych trpici demenci. Kromé toho by
intervence mohla zahrnovat vytvofeni podplrné sité pro rodinné pecovatele, kde by mohli

navazat kontakt s dal$imi jedinci s podobnymi zkuSenostmi. Dil¢i cil byl splnén.
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Druhym dil¢im cilem bylo pfedlozit aktualni, publikované a dohledané poznatky
o formélni podpoie pro neformélni pecujici o osoby s demenci. Formalni podpora pro
neformdlni pecujici o osoby s demenci predstavuje klicovou sluzbu pro snizovani zatéze
pecovatele. Poskytovani vhodnych formalnich sluzeb pecujicim jako je respitni péce domaci ¢i
ustavni, denni péce, denni stacionafe, by mohlo zajistit potiebny ¢as pro napliiovani jejich
vlastnich potieb. Volny ¢as pro pecujici je velmi diilezitou potifebou k nacerpanti sil, odpoc¢inku
a pro své vlastni aktivity. Je prokazano, ze vhodné vybrana odlehcovaci sluzba, piredevSim
respitni domaci péce oddaluje umisténi osoby s demenci do specializovanych instituci.
Podstatné méné je vyuzivana odlehCovaci pobytova sluzba v rezidencich, jelikoz miize pro
pecovatele 1 blizkou osobu ptedstavovat stres a vyboceni z kazdodenniho rezimu. Ackoli,
pecovatelé vyjadiuji potfebu téchto sluzeb, jejich vyuzivani je velmi nizké. Nizké vyuzivani
formalni pée miize mit vysvétleni v zjisténych pirekazkach, mezi které patii nedostatek
informaci o sluzbach, omezena nabidka, finan¢ni dostupnost, flexibilita péce. Tyto piekazky ve
vyuzivani respitnich sluzeb by mély slouzit k vytvoteni strategii pro zvySeni jejich vyuzivani.
Je nutné identifikovat potteby rodin pecujicich o osoby s demencim a nabidnout jim adekvatni
formalni podporu. Poskytnuti u¢innych podptrnych programti a poradenstvi, kterou pecovatelé
potiebuji, by mohlo pomoci zmirnit jejich pe¢ovatelskou zateéz a zlepsit celkovou kvalitu zivota
na obou stranach. Dil¢i cil byl splnén.

Tato ptehledova prace by mohla byt pfinosem pro VS na béznych geriatrickych
a internich odd¢lenich, psychiatrickych oddélenich, v komunitni péci a pro studenty oboru
vSeobecné osetfovatelstvi. Uvedené informace mohou VS pomoci Iépe porozumét specifickym
potfebam a rozpoznat potencionalni stresové situace, unavu a dalsi dopady, které mohou mit
vliv na neformdlni pecovatele a jejich blizké osoby s demenci. Spravné posouzeni
individualnich potfeb miize vést k lepsi péci a podpote. Podpora pecovatelti v kompetenci VS
muze zahrnovat doporuceni pro zvladani stresu, navigaci v dostupnych zdrojich podpory, nebo

poskytovani informaci o moznych interven¢nich programech.
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