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Abstrakt

KYSELOVA Jitka. Dopady na osoby poskytujici péci lidem s Alzheimerovou nemoci. Hradec
Kralové, 2015.47 s. Bakalarska prace. Univerzita Hradec Kralové, Ustav socialni prace.

Bakalaiska prace se zabyva problematikou poskytovani péce o stale se zvySujici
pocet osob s Alzheimerovou chorobou. Z obsahlé problematiky je prace zamétena zejména na
osoby, ktefi poskytuji péci témto osobam s demenci neformalni formou a to na rodinné
pecujici. V teoretické cCasti je kratce priblizena 1ékafska charakteristika onemocnéni, popis
problematiky neformalni péce. Vymezena je i problematika demence z celosvétového pohledu
statni politiky. Hlavni pozornost je vSak zaméfena na rodinné ptislusniky pecujici o osoby
s demenci, na socialni, psychické, fyzické i emocialni dopady nejen na jednotlivce, ale i na
celé rodiny. V empirické Casti bakalaiské prace je vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie.
Technika polostrukturovaného rozhovoru. Informanty tvofila skupina péti osob, které
pecovali o svého blizkého s onemocnénim Alzheimerovy choroby V domacim prostiedi.
Rozhovory byly nasledné prepisovany, analyzovany a interpretovany. Vysledky vyzkumného
Setfeni, které identifikuji nazory a pocity rodinnych pecovateld pii poskytovani péce, jsou
uvedeny v zavéru prace a mohly by byt pfinosem jak pro rodinné pecujici, socialni
pracovniky, tak pro dal$i odbornou i laickou vefejnost. Na dotazy odpovidali rodinni
pecovatelé, kteti poskytovali péci v domécim prostiedi. VEétsina z nich méla svého blizkého u
sebe doma rizn¢ dlouhou dobu, Vv soucasné dobé maji své ¢leny rodiny s Alzheimerovou
chorobou umisténé v ustavni péci. V dobé rozhovort s informanty nebyl pobyt ptibuznych

s Alzheimerovou chorobou v zafizeni del$i nez 5 mésicu.

Klicova slova: Alzheimerova choroba, neformalni péce, rodinny pecovatel, socialni sluzby



Abstract

KYSELOVA, Jitka. Impacts to the person providing care for the people with Alzheimer’s
disease. Hradec Kralové, 2015.47 p. Bachelor Degree Thesis. University of Hradec Kralové.

Bachelor thesis deals with the provision of care for the increasing number of people
with Alzheimer's disease. From the extensive problems of the thesis focused on people who
provide care to those persons with dementia and informal forms to family caregivers. In the
theoretical part zoomed medical disease characteristics, describe the issue of informal care.
There is defined also the issue of dementia from a global perspective of state policy. The main
attention is focused on family members caring for people with dementia, social, mental,
physical and emotional impact not only on individuals but also on the whole family. In the
empirical part of the thesis is the use of qualitative research strategy. Semistructured interview
technique. Informant was a group of five persons who care for their loved one with
Alzheimer's disease at home. The interviews were then transcribed, analyzed and interpreted.
The results of the research that identifies the views and feelings of family carers in providing
care are provided at the end of thesis and could be beneficial both for family carers, social
workers and other professionals and the general public. Questions answered on family
caregivers who provide care in the home environment. Most of them had their loved one at
home for various lengths of time, currently have their family members with Alzheimer placed
in institutional care. During interviews with informants did not stay relatives with Alzheimer's

disease at more than 5 months.

Keywords: Alzheimer's disease, informal care, family care, social services
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UvVOD

., Nepamatuji si, Ze bych mél snidani. Jediny ditvod, proc¢ by si inteligentni clovek
jako jsem jd, nepamatoval snidani, je ten, ze jsem Zddnou snidani nemél. Ted’, kdyz jste se o
tom zminila, tak si uvédomuju, ze jsem tady snidani nikdy nemél, a tak si myslim, Ze tu jidlo

nepodavaji. Uz jsem dlouho moc nejedl* (ZGOLA, 2003, s. 26).

Klient s Alzheimerovou chorobou

Téma bakalaiské prace ,, Dopady na osoby poskytujici pé¢i lidem s Alzheimerovou
chorobou® jsem volila ne ndhodou. Pracuji v domové pro seniory se zvlastnim rezimem —
v domov¢ pro lidi s Alzheimerovou nemoci. Pfestoze, zde pracuji jako zdravotni sestra, méla
jsem moznost blize se seznamit V tomto zafizeni S praci socialni pracovnice, jelikoz jsem zde
ve druhém a tfetim ro¢niku studia absolvovala souvislou praxi. UmoZznilo mi to si uvédomit
dualezitost provazanosti a spoluprace socidlni a zdravotni oblasti pfimo v tomto socidlnim
zarizeni. Prestoze zde pracuji jako zdravotni sestra, jsem ve velmi blizkém a ¢astém kontaktu
Srodinami klientd. Rodiny navs$tévuji své piibuzné s Alzheimerovou chorobou vétSinou
v odpolednich hodinach ¢i o vikendech, kdy se zde zpravidla socialni pracovnice jiz
nenachdzi. Rodiny se se svymi dotazy obraci pravé na zdravotni sestru. Proto s nimi
komunikuji velmi ¢asto, vnimam jejich pocity, znam jejich problémy, obraceji se na mé o
rady a pomoc pii kontaktu s blizkymi. Jelikoz jsem v kazdodennim kontaktu se ¢leny rodiny
trpici Alzheimerem, mohu na dotazy jejich rodindam odpovidat, protoze znalost celkové
problematiky i momentalniho zdravotniho a psychického stavu je dostate¢na. S nékterymi
rodinami komunikuji velmi Casto, svéfuji se mi s obtiznou situaci v rodiné, i s tim, co je vedlo

k tomu, Ze svého blizkého umistili do domova pro seniory.

Hlavnim cilem prace je ziskat nazory rodinnych pecujicich na narocnost péce, kteii
poskytovali pé¢i lidem s Alzheimerovou chorobou Vv domacim prostiedi, popsat a

identifikovat jejich pocity a uréit, zda mélo poskytovani péce na tyto rodiny néjaké dopady.

V teoretické ¢asti definuji Alzheimerovu chorobu, specifické piiznaky onemocnéni délajici
péci obtiznou, popisuji problematiku Alzheimerovy choroby v mezinarodnim kontextu,
vymezuji specifika spravného pristupu a komunikace s lidmi s demenci. Empiricka ¢ast prace
popisuje zpracované rozhovory s rodinnymi piislusniky, kteti v minulosti poskytovali péci
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vV doméacim prostfedi a nyni svého blizkého umistili do domova pro seniory se zvlaStnim
rezimem - do nové vzniklého Alzheimer centra v malém mésté, zajistujici pééi lidem
s demenci ve vSech stadiich. Kvalitativni vyzkum zjiStuje ndzory informantii, pocity, které

méli v dobé, kdy péci v domacim prostiedi poskytovali.

Problematika Alzheimerovy choroby zejména diky stdle nartistajicimu poctu osob
touto nemoci trpici, je jedna z oblasti vyzadujici stale vice zajmu v oblasti socialni politiky a
socialni prace. Je stale vice rodin obracejici se na socidlni pracovniky i na asociace, zadajici
podporu a pomoc. Proto vidim jako velmi dulezité, aby socidlni pracovnici byli o
problematice dostate¢né informovani a byli schopni situaci v rodiné pochopit. M¢li by byt
schopni poskytnout fadné poradenstvi a nabidnou rodindm vSechny mozZnosti socidlni prace a
péce vyplyvajici ze zakona. Dulezité je 1 uvédomeéni si velké provazanosti a nutné spoluprace
mezi zdravotni a socialni oblasti. Zejména v domovech se zvlastnim rezimem - v domovech
pro osoby s Alzheimerovou chorobou je poskytovani vyvazené zdravotné - sociadlni péce

nezbytnosti.

Ziskavanim informaci v oblasti problematiky demence se zabyvam dlouhodobé.
Védomosti ziskané z knih i ¢lankit mnohych autorti se pak dale snazim uplatiiovat pii své
praci v Centru spokojeného staii — v Alzheimeru centru. Ve své bakalaiské praci v teoretické
Casti predkladam napi. zavéry psychogerontologa Huuba Buijssena (2006), ktery Cerpal ze
zkusenosti i z Zivotni praxe. Jeho matka pecovala 25 let o otce nemocného demenci. Cerpano
bylo i ze studii vyznamné osobnosti Ivy Holmerové, ktera se problematikou Alzheimerovy
choroby zabyva mnoho let. Z piehledné publikace urcené nejen pro 1ékaiskou vefejnost od
manzeld-1ékaia Hrdlickovych (1999), byly ziskany podrobné informace o onemocnéni.
Vyuzity byly poznatky ale i od mnohych jinych autorti nejen z fad odbornikd, 1€kaid, ale 1 od
autorti publikaci pfedkladajici pouze své zkuSenosti z praxe. Empiricka ¢ast navazuje na jiz
propracovanou problematiku a pfedklada vyzkum provedeny mezi rodinnymi pfislusniky

v Alzheimeru centru.

Ma prace by mohla byt pfinosem personalu v piimé oSetiovatelské péci s lidmi
s Alzheimerovou chorobou — pracovnikim v socialnich sluzbach spadajici pod socialni
pracovnice, ale i samotnym socialnim pracovnicim. Nejenze sezndmi se samotnym
onemocnénim a nardstajicim po¢tem osob s touto nemoci, ale poukaze zejména na opravdu
naro¢nou pozici rodiny starajici se o rodinné piislusniky s demenci doma. Predlozi nazory a

pocity nékolika rodinnych pecujicich, majici v soucasné¢ dob€¢ umisténého svého ptibuzného
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s demenci v institucionalni péci, v domovée se zvlastnim rezimem. Zavéry vyzkumného Setfeni
by mohly pomoci k pochopeni situace Vrodin€, k vhodné volbé komunikace a pfistupu
k rodinam a mozZnosti poskytnout co nejlepsi poradenstvi rodinam. Ma prace by mohla
poslouzit také studentim vysoké Skoly, ktefi se na praci socidlniho pracovnika teprve
ptipravuji. Mohou mit moznost se s problematikou vice seznamit. V neposledni fadé by
mohla byt prace také pfinosem pro rodinné pfislusniky, kterym by zejména empirickd Cast
mohla ukazat, Ze nejen oni, ale i ostatni rodiny pecujici o osobu s Alzheimerovou chorobou
maji velmi slozitou situaci a dopady na celé rodiny jsou obdobné. Dulezité je, ukazat rodinam,
7e se o této problematice vi, a ze mohou hledat podporu u socidlnich pracovnikii a mohou
vyuzit formalni péce. Z tivodni ¢asti 0 charakteristice Alzheimerovy choroby by mohli také

ziskat informace o samotném onemocnéni.

Jako dutlezit¢ vidim tazeni kapitol. Pro pochopeni narocnosti péce o osoby
s demenci je diileZité se se specifikami onemocnéni nejdiive sezndmit. V prvni kapitole proto
definuji samotnou Alzheimerovu chorobu. Popisuji vyskyt, ptiznaky, stadia, diagnostiku i
samotnou 1écbu. Druhd kapitola kratce vymezuje ¢innost Alzheimerovskych asociaci
pusobicich u nas i ve svété. Ma jednak souvislost se samotnym onemocnénim, kdy
upozoriiuje na narustajici pocet osob s demenci a tim i S nardstajici problematikou péce.
Zarovenl ma i navaznost na kapitolu teti, ktera je jiz pfimo zaméfena na charakteristiku
neformalni péce. Tato kapitola je zaroven hlavni a nejobsahlejsi kapitolou.
Vymezuji neformalni - rodinnou péci, popisuji specifika ptistupu a komunikace s osobami s
demenci, identifikuje dopady na rodinné pecujici. Zvolené téma bakalarské prace ,, Dopady
na osoby poskytujici péci lidem s Alzheimerovou chorobou® se zamétuje tedy pouze na
problematiku neformalni péce, ptestoze je tu i problematika poskytovani péce formalni. Touto
problematikou se vSak ve své praci nezabyvam, jelikoz je to také téma velmi rozsahlé a

stacilo by na dalsi samostatnou bakalatrskou praci.

P4

Empirickéa Cast prace popisuje zpracované rozhovory s rodinnymi piislusniky, kteti
v minulosti poskytovali pé€i v domécim prostfedi a nyni svého blizkého umistili do domova
pro seniory se zvlaStnim rezimem - do nové vzniklého Alzheimer centra v malém mésté,
zajiStujici péci lidem s demenci ve vSech stadiich. Kvalitativni vyzkum s vyuZitim techniky
polostrukturovanych rozhovorti a dotazovani prob¢hl u rodinnych ptislusnikt, kteti sice jiz
neposkytuji pééi svym blizkym v rodinném prostiedi, ale mohou oteviené¢ mluvit 0 pocitech,
které prozivali v dob¢, kdy o svého ¢lena rodiny pecovali a uvadi divody, které je nakonec

vedly k vyuziti formalni péce
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1 CHARAKTERISTIKA ALZHEIMEROVY CHOROBY
Z MEDICINSKEHO POHLEDU

., Jsem plny uzkosti, kdyz si nemuzu vzpomenout na néjakou nedavnou udalost nebo
na jméno néekoho, koho jsem potkal béhem poslednich nékolika mésicii, nebo na nazev
néjakého znamého predmeétu. Mam pocit, jako by se cela moje osobnost najednou rozpadla.
Jsem posedly, nemiizu myslet na nic jiného, a prece vSechno mé usili a mij hnév nikam
nevedou. Zmizim snad uplné? Povinnost najit metaforu, abych popsal ,,stil”, je priSerny
pocit, ale utésuju se tim, Ze je jeSté néco horsiho — byt na zZivu a nepoznavat se, uz nevédet,
kdo jste. Musite zacit ztracet pamét, tieba jen po kouskdch, aby jste si uvédomili, Ze pamet’ je
to, co tvori nds zivot. Zivot bez paméti neni Zadny Zivot, stejné jako inteligence bez moznosti
vyjdadreni ve skutecnosti neni inteligence. Nase pamét je nds tmel, nds rozum, nase pocity,

dokonce nase aktivita. Bez ni nejsme nic “(BUNUEL in BUIJSSEN, 2005, s. 44).

Alzheimerova choroba byla poprvé popsana Aloisem Alzheimerem v roce 1906. Po
vySetfeni mozku jedné pacientky, ktera zemftela s diagndzou t€zké demence, byl u¢inén néazor,
7ze jde o samostatné onemocnéni. Alzheimerova choroba je chronické progredujici
onemocnéni, které ma charakteristické klinické a patofyziologické ptiznaky zpiisobujici
demenci. Je jednou z nejcastéjSich pfi¢in u vzniku demence, hovoii se az o 60 % vSech
demenci (Pidrman, 2007).

Primarné postihuje Sedou kiiru mozkovou. Degenerativni procesy zplisobuji ubytek
nékterych neurond. V mezibunéénych prostordich se hromadi beta-amyloid (fragmenty
amyloidového prekurzorového proteinu), spojuje se do fetézci a ndasledné do tzv.
Alzheimerovskych plaki. Tyto Gtvary pak v misté usazeni poskozuji funkci mozkové kury.
Nejzévaznéj$Sim intraneurondlnim procesem je degradace tau proteinu s tvorbou
neurofibrilarnich Klubek (tangles). PoruSena je i funkce neurotransmiteri, zejména
acetylcholinu. Zmény uvnitf i mimo neurony zpusobujici zmensovani az zanik neurond a tim

vedou ke kortiko-subkortikalni atrofii. Vysledkem téchto déju je rozvoj syndromu demence
(Koukolik, Jirak, 1998).

1.1 Vyskyt a etiologie Alzheimerovy choroby

Pfesnd pfi¢ina onemocnéni neni dosud zndma, ale odbornici objevili n€kolik faktort,

které mohou riziko vzniku zvySovat. Ve vyvoji nemoci hraje nepochybné roli dédi¢nost, kdy
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pozitivni rodinna anamnéza demence (piibuznost 1. stupné) zvysuje riziko vzniku az Ctyfikrat.
Miize se vyskytnout genova mutace (Kucerova, 2006).

Dalsim vyznamnym rizikovym faktorem je pokroc¢ily ve&k, riziko vzniku
Alzheimerovy choroby se zdvojnasobuje kazdych dalSich 5 let po dosazeni véku 65 let. Mezi
rizikové faktory patii ale i Graz ¢i opakovana poranéni hlavy, nizsi vzdélani, pohlavi.
Chorobou trpi vice Zeny nez muzi. Také kardiovaskularni onemocnéni, kardiovaskuldrni
rizikové faktory (napf. hypertenze, obezita, dyslipidémie, inzulinova rezistence) a nékteré
negativni faktory zivotniho stylu (napf. koufeni, nedostatek pohybu, Spatnd strava a
konzumace alkoholu) mohou pfispét k rozvoji Alzheimerovy demence. Prokazana byla i
souvislost s vyskytem Downova syndromu (Pidrman, 2007; Buijsenn, 2006; Hort a Rusina,
2007; Pidrman a Kolibas, 2005).

Stejné jako byly stanoveny rizikové faktory Alzheimerovy choroby, byly popsany i
faktory ochranné. Nékteré z téchto faktord jako je veék, pohlavi a genotyp, zvratit nemtzeme.
Existuje vSak fada téch, které mizeme ovlivnit. Prevence zahrnuje zejména aktivni zptisob
zivota s dostatkem duSevni aktivity, sebevzdélavani, omezeni $kodlivych navyku, kvalitni
strava, fyzickou aktivitu a intelektudlni ¢innosti. Jsou studie, které udavaji i pozitivni efekt
pouziti antihypertenziv, nesteroidnich antiflogistik, statinti a hormonalni substitucni terapie.
Avsak to, zda zména téchto faktort skute¢né snizi riziko vzniku demence a do jaké miry, neni
dosud prokazéano (Jirdk a kol., 2009).

Po celém svét€ trpi 36 miliont lidi Alzheimerovou chorobou. Z nich
pravdépodobné az 28 milionli nebylo zatim diagnostikovéano, a proto nemaji pfistup k 1écbé,
informacim a péci. Kazdy rok je identifikovdno odhadem 4,6 milioni novych piipadi
demence. S tim, jak populace stale vice starne, se ocekava, ze kazdych 20 let se pocet lidi
postizenych demenci téméf zdvojnasobi a do roku 2050 bude takto postizeno 277 milionu lidi.
Alzheimerova choroba je nejbéznéjsi pric¢inou demence a stoji za 50-70 % ptipadu(Alzheimer

Disease International,2011).

1.2 Priznaky, stadia Alzheimerovy choroby

Podle doby projeveni prvnich piiznakt choroby rozliSujeme formu presenilni (s
casnym zacatkem) a senilni (s pozdnim zacatkem). V prvnim pfipad¢ se ptiznaky manifestuji
Casné, diive nez v 65 letech, druha forma je mnohem castéjsi a postihuje populaci starsi 65 let
(Kalvach a kol., 2004). Pribéh a klinicky obraz je rizny, onemocnéni se Casto rozviji

pozvolna, béhem né¢kolika let dochazi k trvalé progresi. Zpocatku vétSinou pozorujeme
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poruchy paméti, zejména té kratkodobé, poruchy orientace mistem a ¢asem a pamatovani si.
Lidé s Alzheimerem se pozd¢ji ztraci i v mistech, ktera dobfe znali. Nemohou najit cestu
domu, v pokro¢ilych stadiich bloudi i ve vlastnim byté (Jirak a kol., 2009). Pomérn¢ brzy se
projevuje i pokles logického uvazovani a tisudku projevujici se bezradnosti nebo nesmyslnym
rozhodnutim, jednanim. Dochazi ke zméné osobnostnich rysii, chovani a jednani, kdy lidé
ztraci zakladni moralni a estetické zadsady a v mnoha situacich se pak chovaji nepatti¢né, ¢imz
mohou pobufovat okoli. Lidé ztraci zdjem o okolni déni, o své zajmy, izoluji se od okoli.
Potiebuji neustalé podnéty, aby se do n&jaké aktivity zapojili. Typickym problémem je
porucha abstraktniho mysleni, nemocni s Alzheimerem nechapou vyznam ¢isel, pojmi apod.
Pfitomny jsou poruchy jako afazie (porucha tvorby a porozuméni feci), apraxie (neschopnost
pii neporuSenych senzorickych drahach), agrafie (ztrata schopnosti psat) a akalkulie (ztrata
schopnosti provadét jednoduché pocetni tikony) (Vokurka, Hugo a kol., 2007; Jirdk a kol.,
2009; Pidrman, 2007).

Casna stadia se projevuji poklesem slovni zdsoby, nemocni jen obtizné hledaji
vhodna slova. Re¢ je chuda, se stereotypnim opakovanim jednoho ¢&i vice slov. S pribéhem
nemoci dochazi k poklesu vSech slozek paméti a intelektu, k zpomaleni mysleni az ke
kompletni dezorientaci s amnézii. Lidé o sebe pfestavaji pecovat, nezvladaji aktivity bézného
Zivota a postupné se tak stdvaji pln€ zavislymi na péci okoli. Mohou se objevit 1 psychotické
piriznaky, bludy a halucinace, poruchy emoci, tzv. emoc¢ni oplosténi. K dal$im ptiznakiim patii
psychomotoricky nepokoj, nékdy doprovazeny agresi, depresivni ptiznaky a poruchy no¢niho
spanku - casto s inverzi spanku a bdéni. V pokroc€ilych stadiich 1lidé s Alzheimerem jiz
nepozndvaji ani své nejblizs§i, s okolim nekomunikuji, nepfijimaji stravu, jsou plné
inkontinentni, imobilni, odkdzani na celkovou péci (Pidrman, 2007; Pidrman a Kolibas,
2005). Alzheimerova choroba trva pramérné 7 -10 let, u ¢asnych forem i kratsi dobu. Lidé
umiraji vétsSinou z diivodu pfidruzenych komplikaci (Jirdk a kol., 2009).

Alzheimerova demence je délena do tii stadii — stadium lehké, stfedni a tézké
demence. Samotné Alzheimerové chorobé piedchazi faze nazyvana jako MCI (mild cognitive
impairment) tzn. lehka porucha poznavacich funkci. Je zde pfitomna porucha v jedné nebo
vice slozkach paméti, kterd ale nedosahuje demence. Poruchy paméti jsou objektivné
meéfitelné testy a nemocny si je plné uvédomuje. Pred svymi blizkymi je ale dokaze jeste
dobte maskovat, a pokud nevyhleda lékafe sam, mize nemoc snadno uniknout pozornosti. Pro

laickou spolecnost jsou zmény malo rozpoznatelné a Casto byvaji myln¢ pficitany stafi, nebo
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nemoci. Schopnost zvladat denni aktivity je zachovana. Je tieba si ale uvédomit, Ze ne kazda
MCI vyusti do Alzheimerovy nemoci (Hort a Rusina, 2007; Callone, 2008).

Lehké stadium demence je vyjadieno poruchami deklarativni (faktické) paméti,
zejména jeji kratkodobé slozky. Je postizeno vstépovani novych informaci. Lidé brzy ztraci
schopnost tsudku a logického mysleni. Patrna je i pfechodné prostorova dezorientace, ktera
se projevuje bloudénim na méné znamych mistech, pozd¢ji ale i v mistech nemocnému
davérné¢ znamych. Pocinaji se projevovat poruchy béznych dennich aktivit, nemocny
postupné nezvlada svoji praci ¢i péci o domacnost, v novych, narocnych situacich se citi
bezradnym. Typickym projevem pocinajici choroby je nezijem, ztrata iniciativy, pasivita.
Objevuji se poruchy nélady, nékdy az deprese. To mize souviset s uvédomeénim si poruchy
paméti a dalSich schopnosti a z toho vyplyvajicimi pocity bezmocnosti (Pidrman a Kolibas,
2005; Jirdk a kol., 2009; Kalvach a kol., 2004).

Ve sttednim stddiu demence je jiz patrnd vyrazna porucha vsech slozek paméti. Také
dezorientace v Case i v prostoru byvaji casté. ZhorSuji se feCové schopnosti, nemocny jen
tézko nachazi slova pro bézny rozhovor, casto opakuje slova, ulpiva na tématu. Prohlubuji se
poruchy mysleni a vnimani. V tomto stddiu se Casto objevuji vyssi kortikdlni poruchy typu
afazii, agnodzii ¢i apraxii. Nemocny si plete osoby, trpi halucinacemi a bludy. Vyrazné jsou
zmény jednani, které se projevuji zvySenim psychomotorického tempa, neklidem az
agitovanosti a sklony k agresivité€. Schopnost sebepéce a dennich Zivotnich €innosti je jiZ tak
vyrazné poskozena, Ze nemocny vyzaduje pomoc pii vSech aktivitich a systematicky dohled
(Jirdk a kol., 2009; Kalvach a kol., 2004).

Stadium tézké demence je charakterizovano tézkymi poruchami pamcéti a
poznavani. Nemocni si jiZ nedokdzou zapamatovat zadné nové informace, proto jsou
prakticky stale dezorientovani mistem i1 ¢asem. Obvykle nepoznavaji své nejblizsi, Cleny
vlastni rodiny, nepoznavaji ani sami sebe v zrcadle. Ztraci veskeré nauc¢ené schopnosti, nejsou
schopni ¢ist, psat, komunikovat s okolim. Misto feci vyktikuji jen slova nebo vydavaji jecivé
nesrozumitelné zvuky. Navic je velmi poSkozen usudek, nemocny nechdpe situace a
souvislosti, jednani druhych lidi, neumi pouzivat pfedméty. Bez pomoci nedokazou provést
zéakladni aktivity denniho zivota (hygiena, oblékani, pfijem stravy atd.). Objevuji se poruchy
chiize, poruchy cyklu spanek/bdéni, uplnd inkontinence moci i stolice. Nemocni se stavaji

plné zavisli na péci okoli (Pidrman a Kolibas, 2005; Jirdk a kol., 2009; Kalvach a kol., 2004).
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1.3 Diagnostika a 1é¢ba Alzheimerovy choroby

V soucasné dob¢ neni k dispozici vySetfeni, které by presvédcivé detekovalo
Alzheimerovu chorobu v jejim ¢asném stadiu. Diagnostiku tvoii kombinace metod. Bazalnim
krokem je stanoveni syndromu demence, zhodnoceni anamnestickych udajii a klinického
obrazu. Dulezité jsou vysledky pomocnych vySetfeni — nespecifickych testli, zobrazovacich
metod. Dalsim krokem je pak urceni etiologie demence (Hort a Rusina, 2007).

Zakladem je kompletni laboratorni vySetfeni v€etné stanoveni hormoni §titné zlazy,
metabolizmu vitaminu B12 a kyseliny listové k vylouceni sekundarni pfi¢iny demenci.
Hodnoti se serologické testy k vylouc€eni lues, HIV ¢i lymeské borelidzy. Z vySetteni liquoru
je patrné zvyseni tau-proteinu a niz§i koncentrace beta-amyloidi. Ke stanoveni spravné
diagnozy pomaha neurologické vySetieni (Hort a Rusina, 2007; Pidrman, 2007; Hort a kol.,
2010). V anamnéze se zjistuji informace o dob& vzniku, délce a pribéhu onemocnéni.
Patrame po pfitomnosti demence a dalSich neurologickych a psychickych onemocnéni v
roding, pfitomnosti psychickych zmén a depresi u vySetiovaného, zajimame se rovnéz o tirazy
hlavy, onemocnéni srdce, vaskularni a metabolické poruchy a pfitomnost rizikovych faktort
demence Alzheimerova typu (Hort a kol., 2010; Jirak a kol., 2009).

K potvrzeni a uptesnéni kognitivni poruchy se pouzivaji neuropsychologické testy,

které hodnoti pamét’, vykonné funkce, poznavaci funkce, fecové schopnosti, vizuospacidlni
funkce a praxii. Tyto testy jsou ale pouze orienta¢ni, dokazou piesné popsat poskozené
funkce, ale nelze ocekavat, ze sami 0 sSob& stanovi diagnézu. Nejpouzivanéj$im
screeningovym testem je Mini-Mental State Examination (Pfiloha 1.). Hranice 24 bodu by
méla byt navySena na 27 bodli u osob vysoce vzdélanych a naopak sniZzena u pacientl s
nizkym dosazenym vzdélanim a také u osob, jejichZ rodny jazyk je jiny (Horta kol., 2010).
Z dalsich pouzivanych hodnoticich testt v diagnostice Alzheimerovy choroby, lze jmenovat
Wechslerovu $kalu paméti, WAB (testy fecovych funkci) a testy feCové plynulosti, testy
vizuospecialnich funkci a konstruktivni apraxie (Bender-Gestaltiv test) nebo Strooptiv test k
posuzovani miry pozornosti. Dobré vysledky v odhaleni ¢asnych stadii nemoci vykazuje také
Test hodin (Pfiloha 2.), Montrealsky kognitivni test nebo Addenbrooksky test.

Soucasti diferencidlni diagnostiky nemoci je i hodnoceni nekognitivnich projevi,
napf. miry deprese (Hamiltonova skala - GDS), aktivit denniho Zivota (Skala ADL) a poruch
chovani (Neuropsychiatricky dotaznik — §kala NPI) (Hort a kol., 2010; Jirak a kol., 2009; Hort
a Rusina, 2007).
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Ke stanoveni morfologickych zmén se vyuZzivaji zobrazovaci metody — pocitacova
tomografie (CT) a magnetickd rezonance (MR). Nalez atrofie vSak nemusi znamenat demenci.
Zpomaleni mozkové aktivity prokdze elektroencefalografie (EEG) (Jirak a kol., 2009).
Definitivni potvrzeni diagnézy Alzheimerovy choroby je mozné pouze histopatologicky
vySetfenim mozkové tkdné ziskané metodou biopsie nebo autopsie (pii pitve), kdy jsou
prokazany typické zmény (amyloidové plaky, neurofibrilarni klubka a ibytek neuront (Hort a
Rusina, 2007).

V soucasné dobé neni k dispozici zatim zadna terapie tohoto neurodegenerativniho
onemocnéni, podavaji se pouze léky ovliviiujici pribéh onemocnéni. Farmakoterapii
Alzheimerovy demence lze rozliSit na 1écbu kognitivni a nekognitivni. Kognitivni terapie
pusobi hlavné na poznéavaci funkce (napi. pamét’, intelekt, motivaci aj.). Ve farmakoterapii
Alzheimerovy  choroby jsou pouZzivany inhibitory cholinesteraz =~ (mozkovych
acetylcholinesteraz, nékdy i mozkové butyrylcholinesterazy) (Hrdlicka a Hrdlickova, 1999).
Pozitivni vysledky maji zejména v terapii mirné a sttedné té€zké demence Alzheimerova typu.
Obecn¢ jsou dobie tolerovany, u nékterych pacientli se mohou vyskytnout nezddouci ucinky
na kardiovaskularni a gastrointestinalni systém (Hort a kol., 2010). Tato lécba je pomérné
nakladna, ale je G¢innd a jeji vyznam je celospolecensky. Podstatné zpomaluji progresi
demence, tak prodluzuji obdobi sobéstacnosti, zlepsuji kvalitu zivota, snizuji zatéz pecovatell
a oddaluji nutnost umisténi nemocného do socialniho nebo zdravotnického zatizeni. V CR
jsou pouzivany tii 1é¢ivé latky - donepezil, rivastigmin a galantamin (Kalvach a kol, 2004;
Topinkova, 2005; Hort a Rusina, 2007).

Odlisnym mechanismem puasobi dalsi uzivana 1éCebnd latka — memantin (preparat
Ebixa). Memantin blokuje NMDA receptory, které jsou u dementnich nadmérné aktivovany
nadbytkem glutamatu a tak usnadiuje synapticky pienos a zlepsuje funkci neuronu. Je uzivan
poruchy chovani nemocnych (Topinkova, 2005).

Pro terapii Alzheimerovy choroby je pouZivana i celd fada latek, u kterych nebyly
dosavadnimi klinickymi studiemi zatim prokazany jednoznaéné pozitivni vysledky, maji spiSe
podpurny vyznam. Patii mezi né preparaty s extraktem EGb 761 Gingko biloba. Testovany
jsou i nové metody, naptiklad inhibitory gama sekretazy, beta sekretazy, vakcinace proti beta
amyloidu, latky podporujici vznik novych neuront a synapsi v mozku apod. (Jirdk a kol.,
2009; Kalvach a kol., 2004; Hort a kol., 2010).

Pristup k dementnimu nemocnému musi byt komplexni, proto je nezastupitelnou

soucasti terapie Alzheimerovy choroby rovnéz terapie nekognitivni, ovliviiujici chovani,
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emoce, spanek apod. Ta zahrnuje kognitivni trénink, zajiSténi dostatecné fyzické i duSevni
aktivity nemocného v prabéhu dne, posilovani socidlnich vazeb a kontaktl. Dilezita je
podpora sobéstacnosti v zakladnich dennich ¢innostech, aktivizace nemocného (Hort a

Rusina, 2007; Kalvach a kol., 2004).
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2 PECE O OSOBY S ALZHEIMEROVOU CHOROBOU
V MEZINARODNIM KONTEXTU

PeCovatelé a rodinni piislusnici jsou klicovym ¢lankem v péci o pacienty postizené
demenci. Maji proto pravo na to, aby jejich role byla respektovana a spolecensky ocenéna,
aby jejich nazor byl respektovan pii rozhodovani a zajistovani dalsi péce a sluzeb. Aby byly
dopady na rodinu zmirnény, je potfeba zajistit dostatek informaci, ocenit roli a vyznam
poskytované péce neformalnimi pecujicimi a zaroven respektovat jejich vlastni potieby,
zajistit i dostate¢nou finan¢ni pomoc a dostupnost sluzeb (www.alzheimercentrum.cz).

V soucasnosti trpi 1/4 lidi na svété starSich 85 let demenci. Alzheimerova choroba se
na tomto cisle podili z 60 %. Ve veéku nad 65 let trpi touto nemoci kazdy 20. clovek a
Alzheimerova choroba jiz neni nemoc jen téch nejstarSich. Pocet nemocnych v mladsich
veékovych kategoriich se zvysuje. Jsou zavisli na péci jinych osob. Pravé rodinni pecovatelé
jsou klicovym ¢lankem v péc¢i o pacienty postizené demenci. Maji proto pravo na to, aby
jejich role byla respektovana a spolecensky ocenéna, aby jejich nazor byl respektovan pfi
rozhodovani a zajiStovani dal$i péce a sluzeb. Nejen u nds ale 1 ve svété pusobi asociace,
které maji za cil podporovat zejména rodiny pecujici o osoby s demenci V jejich nelehké
situaci. V Evropé se o prosazovani prav a napliovani potieb lidi postizenych demenci a téch,
ktefi o né pecCuji zaobira Evropska Alzheimerovska asociace. Reprezentuje vice nez 3,5
milionu lidi s demenci a jejich rodin, uznava demenci jako chronické onemocnéni s
omezenim a ztratou sobéstaénosti a vSemi socialnimi dopady (www.alzheimercentrum.cz).

Je ziejmé, ze dopady na osoby pecujici 0 nemocné s Alzheimerovou chorobou jsou
natolik nepiehlédnutelné a zdvazné, ze problematika je feSena a sledovana i celosvétove
Mezinarodni alzheimerovskou asociaci Alzheimer’s Disease International (ADI). ADI
zkouma nejnovéjsi svétoveé a regionalni trendy v pottebé péce o lidi s demenci a piedstavuje
analyzu systému dlouhodobé péce. Pravidelné zverejiiuje své zaveéry. Svétova tiskova zprava
o Alzheimerové chorobé (World Alzheimer’s Report 2013) ze dne 20. 9. 2013 upozorfiuje na
nedostatek peCovatelll a na nedostatek podpory rodinnych pfislusnikii. Ze zpravy vyplyva, ze
starnutim svétové populace prestane byt jiZz tradi€ni systém neformalni péfe poskytované
rodinou, prateli a komunitou udrzitelny. Piedpoklada se, ze v pfiStich priblizné 40 letech se
pocet zavislych starSich lidi téméf ztrojndsobi — ze 101 milionti v roce 2010 na 277 miliont v
roce 2050. Témét polovina starSich zavislych lidi pfitom trpi Alzheimerovou chorobou nebo

jinou formou demence. Je jisté, ze se problematika demence rychle stava celosvétovych

19


http://www.alzheimercentrum.cz/

zdravotnim 1 socidlnim problémem. Zprava poskytuje uceleny pohled na dopad onemocnéni
na jednotlivce i celou spole¢nost. Zvlastni pozornost byla tento rok ve zpravé vénovana vlivu
Alzheimerovy choroby na ty, kteii poskytuji péci. Dosp€lo se k zavéru, Ze je potieba dalsi
podpory, aby bylo mozné snizit zatéz na jednotlivce i celou spole¢nost (Www.alzheimer.cz).

Profesor Martin Prince, hlavni autor zpravy, tikd: "Lidé s demenci potrebuji
zvlastni péci. V porovnani s jinymi klienty dlouhodobé péce potrebuji vice osobni péce, vice
hodin péce a vice dohledu. To vse je spojeno s veétsi pecovatelskou zatezi a vyssimi naklady.
Péci zacinaji potrebovat v pocatcich choroby a jak se nemoc rozviji, potieba péce se neustale
zvySuje, vyzadujic pokrocilé planovani, sledovani a koordinaci. To je diivod, pro¢ demence
musi byt prioritou verejného zdravotnictvi, aby lidé s demenci mohli zit dobre."”

Marc Wortmann, vykonny feditel ADI dodava: "Musime ocenit ty, kteri poskytuji
péci lidem s demenci v prvni linii. To zahrnuje jak placené pecujici, tak neplacené rodinné
pecujici, kteri maji mnoho spolecného. Viady by mély uznat roli pecujicich, a mély by
pecujicim nabidnout potrebnou podporu" (Www.alzheimer.cz).

Ceska alzheimerovska spoleénost (CALS) vznikla v roce 1996 (zaregistrovana byla
jako obcanské sdruzeni v inoru 1997). Hlavnim cilem od doby vzniku stale zstava pomoc a
podpora lidi postizenych demenci, jak samotnym nemocnym, tak jejich rodinnym
piislusnikiim, protoze demence postihuje stejné tézce obé& skupiny. Uzce spolupracuje s
poskytovateli sluzeb zdravotnickych i socialnich. Podstatna je i spoluprace s kontaktnimi
misty - s dal§imi zafizenimi, ktera poskytuji kvalitni sluzby lidem s demenci v celé¢ CR.
Cinnost neni zaméfena pouze na poskytovani "akademickych" rad, ale na ziskavani informaci
0 situaci nemocnych, jejich rodin, ale také poskytovatelli sluzeb a z téchto zkuSenosti
vychazeji (www. alzheimer.cz).

Ceska alzheimerovska spoleénost poskytuje dvé registrované socialni sluzby. Jsou
jimi konzultace (poradenstvi) urené lidem, ktefi trpi demenci a jejich rodinnym piislusnikim
¢i pratelim a respitni péce (odlehCovaci sluzba) v domécnosti.

Lidem s demenci a jejich rodinnym pecujicim nabizi také pomoc a podporu v radmci
svépomocnych skupin. Skupiny s nazvem ,,Toulky paméti a dusi“ jsou ureny pro lidi
sdemenci, prorodinné pedujici pak ,,Caje o paté“. Od roku 2014 organizuje oteviené

prednasky pro rodinné pecujici (www.alzheimer.cz).
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3 PROBLEMATIKA NEFORMALNI PECE

Podle definice ,, OECD Health Data® neformalni pecovatelé zahrnuji: 1)neformalni
pecCovatele bez financni kompenzace ¢i odmény véetné dobrovolniki, rodinnych ptislusnika a
pratel, ktefi ale mohou vyuzivat respitni péci (tj. kratkodoba sluzba poskytujici odpoc¢inek od
poskytované péce), 2)neformalni peCovatele nejcastéji z fad rodinnych piislusniki a pratel
poskytujici dlouhodobou péci, kteti jsou ptijemci davek a prispévki ze socidlniho systému,
zajiStujici mu pouze CasteCnou kompenzaci, 3)ilegalni neformalni peCovatelé, ktefi nejsou
evidovani a pfijimaji finan¢ni odménu bez formalni smlouvy od piijemce péce.

Samotna definice neformalniho peCovatele se vSak lisi v zavislosti podle zvolenych
kritérii. Napft. se odviji od poc¢tu hodin poskytované péce v tydnu ¢i minimalni délce obdobi,
po kterou je péce poskytovdna. V mezindrodnim méfitku jsou zna¢né odlisnosti. Jsou dany
rozdily mezi kulturnimi a spole¢enskymi normami a odlisnou socialni politikou. V zemich
severni Evropy a Svycarsku poskytuji neformélni pecovatelé pééi v rozsahu méné nez 10
hodin tydn&. Naopak v zemich jizni Evropy, v Polsku a v Ceské republice vice nez 30 %
pecovatelll poskytuje péci vice nez 20 hodin tydné. Rozdily v poskytovani neformdlni péce
jsou také v c¢lenéni dle poctu omezeni v aktivitich denniho Zivota osob potiebujici péci.
V Ceské republice je poskytovana neplacena neformalni péée bez ohledu na podet omezeni
(www. uzis.cz).

Pojem ,rodinnd péce” je mnohem uz$i nez pojem ,formalni péce“. VéEtSinu
neformalnich pecujicich (cca 4/5) tvofi pravé rodinni pfislusnici. Jsou za né povazovani
zejména manzelé, partnefi, rodice, déti ¢i jini ¢lenové rodiny pravidelné péci poskytujici (
WWW.UZzis.Cz).

Ptibuzni, ktefi pecuji o nemocného cElovéka fesi spoustu nejrizngjSich problémi. VéEtsina
Z nich navzdory tomu UspéSné poskytuji péc¢i dlouhou dobu. Piestoze je to stoji velké usili,
obétuji své vlastni blaho 1 zdravi, dokazi najit 1 uspokojeni a rozhodnuti by neménili
(Buijssen, 2006). Rodinna péce je stale povazovana za tu nejefektivnéjsi (Pidrman, 2007).
Péce poskytovana osobam s Alzheimerovou chorobou ve znamém, domacim prostiedi
Vv blizkosti vlastni rodiny ptsobi piiznivé na psychiku nemocného a pozitivné ovliviiuje
celkovy zdravotni stav. Pokud se podaii vytvofit klidné a harmonické prostiedi, rozdé€lit péci
mezi ne¢kolik pecujicich, muze ¢loveék s Alzheimerem prozit v domécim prostiedi i n€kolik let
(Klevetova a Dlabalova,2008). Proces demence trva primérné sedm let. Je to onemocnéni,

které neovlivituje pouze nemocného, ale zejména ty kolem ncho, ty ktefi mu péci poskytuji.
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Obraci jim zivot vzhiru nohama (Buijssen, 2006). Samoziejmé ne kazdému je umoznéno
zustat zejména v pokrocCilém stadiu nemoci ve svém domacim prostiedi. Kromé ochoty chtit
péci poskytovat je potfebnd i znalost problematiky. Na rodinu dopadaji pfi zajistovani
kvalitni pé¢e mnohé naroky. Rodiny jsou zatézovany fyzicky, psychicky, ale i Casové a

finan¢né.

3.1 Specifika pristupu a komunikace s osobou s Alzheimerovou chorobou

pri poskytovani péce v domacim prostiredi

Neformalni pecovatelé poskytujici pé¢i osobam s Alzheimerovou chorobou
Vv domacim prostiedi se potykaji s mnoha problémy. Pro zvladnuti této nelehké pozice, je
potieba dbat o fyzické i dusevni zdravi, dostate¢né odpocivat, byt uvolnéni a mit schopnost
navodit klidnou atmosféru tolik dtlezitou pro nelehkou situaci. Spravné zorganizovani péce a
vyhrazeni Casu pro rodinného pecovatele k naferpani energie muze skute¢né pomoci

(Holmerova, Juraskova, Zikmundova, 2003).

K zvladnuti péce o partnera nebo piibuzného pomiize promluvit si o pocitech
s davérmym pfitelem. Své emoce jako je soucit, stud, vina nebo Zzarlivost nepotlacovat.
Pomiize odreagovani napt. tklidem prochazkou, ndkupy, vyjetim si na kole. Prestoze
pecovatelé mivaji pocit plné vytizenosti, asponl jednou denn¢ je potieba najit si ¢as na malou
radost napf.: zahrat si na klavir, poslechnout si oblibenou hudbu, ptecist si ¢asopis ¢i zavolat
détem. Predchazet zavislému chovani blizkého s Alzheimerem na svém pecovateli lze tim, ze
ho navykneme na skutecnost, Ze v péc¢i o ného se bude stiidat vice osob. Snazit se neustupovat
do pozadi se svymi potfebami. Ptili§ se netrapit kvilli onemocnéni svého blizkého. Soustiedit
se na pozitivni stranky péce miize piinést potéSeni. Dulezité je si stanovovat priority, délat si
izolace velmi dtlezité. Nadale udrzovat navstévy pratel, pohovofit o onemocnéni a objasnit
momentalni situaci v rodiné patii mezi dileZité podminky zajiStujici zvladnuti pé€e o osobu

s Alzheimerem v domacim prostiedi (Buijssen, 2006).

Prestoze je ziejmé, Zze lidé s demenci si nepamatuji a zapominaji béhem nckolika
minut vse, co jim fekneme, nemélo by ndm byt jedno, co fikdme a délame. Navodit §t'astné

chvile je velmi dilezité. Clovék s demenci chape fe¢ usmévu az do okamziku své smrti.
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Odleh¢eny, ne piili§ vadzny postoj je Casto tim nejlepSim zplisobem jednani. PfestoZe je jasné,
ze pozice rodiny neni pfili§ usmévna, humor vzdy uvolni napéti, osvobozuje, brzdi agresivitu

a odhani chmury (Buijssen, 2006).

U osob s demenci dochazi ke ztraté schopnosti komunikovat, to mize zpusobit u
pecujicich osob dojem, ze se ztraci i sam vztah. Maji pocit, ze ztraci ¢loveka, 1 kdyz s nimi
stale je. Komunikace ale neznamena pouze schopnost vymény slov, ale m¢lo by jit hlavné o
schopnost porozuméni. Clovék s Alzheimerem nemusi vzdy chépat vyznam a smysluplnost
nasich slov, ale vzdy dochazi k vnimani melodie a tonu hlasu. Mezi nejdulezitéjsi zasady
efektivni komunikace patii navozeni pocitu bezpeci, jistoty a vzajemné divéry. Toho lze
docilit dodrzovanim nékolika zakladnich zasad (Zgola, 2003):

- pozornost udrzovat prostfednictvim o¢niho kontaktu, klidnym a pratelskym postojem
- neptat se a nezadat vysvétleni jejich chovani

- vyhnout se kritizovani a napominani

- vyhybat se boji 0 moc

- pomahat osobé s demenci uchovat si svou tvar

- snazit Se rozpoznat emoce 0sob s Alzheimerovou chorobou, odvratit pozornost od

Ve

momentalniho problému a pievést je na pozitivnéjsi ¢innost

S ¢lovékem s Alzheimerovou chorobou neni mozné komunikovat pokud nas
dostatecn¢ nevnima a nesoustfedi se na nas. Je velmi diilezité témto lidem naslouchat,
porozumet jejich vnimani svéta, sledovat jejich neverbalni projevy (Minibergerova a Dusek,
2006). K navazani kontaktu s 0sobou s Alzheimerem nam mohou pomoci vzpominky
z minulosti. Zazitky nebo osoby, které byly v jeho minulosti dilezité, pomohou k rozvoji
vzajemné komunikace (Klevetova a Dlabalova, 2008).
Mezi jeden z piiznakt demence patii i halucinace. Nejvhodnéjsi postoj je brat fantazie a
uzkosti blizkého vazné. Neni potfeba piedstirat, ze vidime a sly§ime co on, ale pokusit se
situaci zklidnit slovy napft:,, Ja toho podivného muze v pokoji nevidim, ale vidim, ze t€¢ hodné
dési. Uzkost ¢asto odezni a predstavy vymizi. Neméné dilezité je i netrvat vzdy na své
pravdé, protoze nase pravda nemusi byt vzdy ta jedina spravna (Buijssen, 2006).
Piestoze komunikace s lidmi, kterym déla mluveni problémy je vyCerpavajici, muze dojit
k vzajemnému porozuméni, pokud pti komunikaci dochazi k respektovani nékolika principt
(Zgola,2003):

- na zacatku rozhovoru oslovit vzdy jménem, zajistit si tim pozornost
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- mluvit pomalu, ale neznevazovat, pouzivat fe¢ téla napt. jemny dotyk, drzeni za ruku

- k ¢lovéku s demenci piistupovat vzdy oteviené, laskavé a piatelsky i pokud se jevi
momentalni situace jako naléhava a doslo k neklidu; uvédomovat si, Ze stav uzkosti nebo
napéti, ktery se mize objevit u pecujicich se snadno prenasi na nemocného ¢loveéka

- jestlize je patrna nervozita ¢i negativni postoj, je vhodné vyhnout se domluvam a nezaéinat
spor, zachovat klid a pokusit se nasmérovat osobu K jiné ¢innosti nebo na jiné misto

- osoba komunikujici s ¢lovékem s Alzheimerovou chorobou by méla byt zdrojem pohody a

bezpeci, nestavet se do pozice protivnika

3.2 Dopady na neformalni pecovatele poskytujici péci osobam

s Alzheimerovou chorobou

v vwvr

narond duSevné a v pokrocilém stddiu 1 fyzicky (Kucerova, 2006).
Nemoc neovlivituje jen nemocného ¢lovéka, ale i zivoty jeho blizkych, jeho rodiny, a to
mnohdy mnohem vice nez samotného nemocného (Minibergerova a Dusek, 2006).
Péce o dementniho ¢lovéka vyznamné snizuje kvalitu Zivota vSech zucastnénych. Pecujici
zatézuje nejen po strance psychické, fyzické, ale i1 ekonomické a socialni (Kalvach a kol.,
2004). Pti zjisténi diagnozy Alzheimerovy choroby u ¢lena rodiny maji pfibuzni pocit
vlastniho selhani. Lituji hadek a sport, toho ze je nechépali. Pocity viny maji i pozdéji, ze
nedokaZou zmirnit utrpeni a dostat je z izolace. Nékdy se domnivaji, Ze stale nedélaji dost, ze
neposkytuji dostatecnou péci. Paradoxné prave ti, kteti se o ¢lena rodiny staraji hodné, mayji

sklony k nejvazné&jsim pocitim viny (Buijssen, 2006).

Clenové rodiny se musi také vyrovnavat s bolesti, Ze pomalu ztraceji osobu, kterou
maji radi, 1 kdyz stale zije. Béhem dlouhé doby, kdy se s timto smifuji, prozivaji emoce jako
je neochota uvéfit, vzpoura, stud, hnév, osamélost, zarmutek ale i bezmocnost a vina. Pfi
piechodu z lehkého stadia choroby do té€zSiho naroky na pecCovatele rapidné stoupaji.
Neptipraveny piibuzny mize jednat zkratkovité, coz vede ke konfliktim a k dal§imu
zhorSovani spoluprace. Pokud neni péce o nemocného délena mezi vice osob, mize dojit k

vycerpani, zhorSeni zdravotniho stavu az k syndromu vyhoteni (Pidrman, 2007).

Dlouhodobé poskytovani péce je zdrojem velkého napéti a stresu. PeCovatel zajistuje

bézné Cinnosti osobni hygieny jako napt. myti, holeni, promazavani kiize, uprava lizka az po
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celkovou koupel a polohovani. K péci patii 1 zajiSténi stravy, oblékédni, pée o domécnost,
nakupy. Tim, Ze se peCovatel snazi vSechny Cinnosti vykondvat sam a svého piibuzného

nemocného demenci neaktivuje, dochazi k vycerpani (Opatrny, 2000).

Fyzické a emociondlni vycerpani, mnoho zdravotnich obtizi zpisobené mimo jiné i
nedostatkem spanku, s tim souvisejici uzkosti az deprese jsou Casté nasledky vyskytujici se u
vétSiny rodinnych pecujicich. Pfi poskytovani dlouhodobé, intenzivni péce se v prub&hu ¢asu
objevuji zdravotni potize, jako jsou bolesti zad, koncetin, svalii, kloubti a dalsi fyzické potize
(Glendinning a kol., 2009). Podle né¢kterych zahrani¢nich vyzkumi vede ke zhorSeni
zdravotniho stavu mnohdy i to, Ze pecujiciho nemé kdo zastoupit. Ten v pfipadé vlastniho
onemocnéni nema moznost fadného vyléc¢eni, mnohdy ani mozZnost navstévy lékafe. Mnoho
autorl spojuje dlouhodobé poskytovani péce se zvySenym rizikem pred¢asného Umrti

pecovatelu (Scott, 2006).

3.2.1 Ekonomické dopady na rodiny poskytujici neformalni péci

Podle OECD poskytovani neformalni péce vede Castéji k preruseni zaméstnani nez k
pfechodu na praci na ¢asteny Gvazek. ZvySuje se tim riziko chudoby v dasledku nizsi mzdy a
prerusované pracovni kariéry, zejména u zen. Je ziejmé, ze poskytovani neformalni- rodinné

péce ma ekonomické dopady na celou rodinu.

Rodinni pecovatelé, od nichz se oc¢ekava pravidelna, casové narocna péce, ve velké
vétSiné pripadl jsou diive €1 pozdéji nuceni vzdat se svého placeného zaméstnani ¢i své
pracovni aktivity vyrazné¢ omezit, pfipadné pfijmout méné narocné, ale tim vétSinou také
mén¢ atraktivni a hife placené pracovni misto. Navic ¢im déle tato situace trva, tim vice
klesaji Sance téchto pecovatelti znovu na pracovnim trhu uspét. Disledkem této situace je i
snizeni starobni penze poté, co peCujici dosahne dichodového véku. Zajisténi dlouhodobé
péce rodinnymi piislusniky vede ke snizeni zéat€ze socialniho systému, ale ma vazné

ekonomické dopady na jednotlivce i celé rodiny (Glendinning a kol.,2009).

Teém, ktefi se staraji o ¢lovéka v II. a vy$$im stupni zavislosti na pomoci jiné osoby se
sice roky stravené poskytovanim péce pocitaji jako ndhradni doba pro ucely diichodového
pojisténi, ale pfispévek na péci neni povazovan za zapocitatelny piijem, proto je castka
starobniho dichodu minimalni. Ztratu zaméstnani je nutno chapat také jako ztratu profesnich

Sanci a ztrdtu neekonomickych funkci jako je napt. seberealizace, socidlni potieby atd.
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Poskytovani péce méa dopad na moznost zaméstnani a na piijem pecovatelii nejen v priibéhu
poskytovani péce, ale cCasto také po jejim ukonceni. Protoze ve vétSin€ piipadi jsou
primarnimi pecovatelkami Zeny, hovoti se nékdy o vétsim riziku tzv. feminizace chudoby
(Cullen, Delaney, Duff, 2004).

Autorky Kroutilova-Novakova, Janzdikova (2012) ve svém vyzkumu uvadi
ekonomické dopady na neformalni pecujici jako alarmujici. Témeét tietina pecovatelit uvadi
nedostatek financi na pokryti vlastnich potfeb. Autorky rovnéz prepocitaly vysi ptispévku na
péci ve III. a I'V. stupni k poctu hodin, které dle Michalika (2010) stravi pecujici denné, resp.
mesiéné péci o Cloveka ve III. a IV. stupni zavislosti (477 a 552 hodin mési¢n¢€) a dosly k
vysledku, ze hodinova odména pecujiciho o ¢loveka ve III. stupni zavislosti ¢ini méné nez 17

K¢/hod a ve 1V. stupni necelych 22 K¢/hod. (Kroutilova-Novakova, Janzdikova, 2012).

Socialni pracovnici zabyvajici se agendou piispévku na péc¢i potvrzuji fakt, ze
peCovatelé z ptispévku na péci, ktery dostavaji za poskytovani péce velmi cCasto hradi 1€ky,

rehabilitace, inkontinentni pomuicky osobé, které péci poskytuji( Musil a kol., 2011).

3.2.2 Dopady poskytovani péce na dusevni zdravi rodinnych pecovateli

Poskytovani neformalni péce ma rovnéz dopad na duSevni zdravi. Vyskyt problému
s dusevnim zdravim u neformalnich peCovatelti poskytujicich péc¢i 20 hodin a vice tydné je
piiblizné o 20 % vyssi (v piipadé Koreje, Australie, USA dokonce 70 % az 80 %) nez u osob,
které neformalni péci neposkytuji. Dopad poskytovani péce na duSevni zdravi roste s mirou
zatéze a naro€nosti péce, zejména pokud je pecovatel v socialni izolaci a nemd dostatecnou
socidlni a psychickou oporu. Soucasné problémy souviseji také s predchozim duSevnim
stavem i schopnosti psychické odolnosti. Zeny, které poskytuji neformalni péci maji
které péci poskytuji Castéji a s mnohem vétSim nasazenim. Intenzivnéj$i neformalni péce je
poskytovana partnerovi/manzelovi a osobami ve véku 50—64 let. Dopad intenzivni neformalni
pé€e na duSevni zdravi je také vyssi, pokud neformélni pecovatel a piijemce péce bydli ve

spole¢né domacnosti (uzis.cz).

U nékterych ¢lent rodiny ptevladaji pii dlouhodobé€jsi péci o osobu s demenci

negativni pocity. Naptiklad tvrdi, Ze situaci jiz dal nezvladaji, Ze je toho na né piiliS. Maji
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pocit, ze jiz nedokazi se svym piibuznym komunikovat, Ze nemaji tém¢et zadny kontakt.
Nemocni lid¢ jsou dezorientovani v prostoru i Case, Spatné fesi jakykoliv problém. Dochazi ke
zmeéné chovani prechazejici do agrese a to vSe dopadéd na rodinné pecujici. Coyne a kolektiv
(in TOSNEROVA, 2004) zkoumal u jednotlivct starajicich se o osobu s demenci jak Gasto se
s timto fyzickym hrubym chovanim (biti, kopani, kousani) setkavaji. Shledal, ze 33,1 %
pecujicich trpi depresi vyvolané zménou chovéani Clena rodiny. Mimo agresivni chovani
dochazi také ke slovni agresi (nadavky, kiik), neagresivnimu jednani (opakovani frazi),
nevhodnému neagresivnimu chovéni (nepatfi¢na chiize, toulky nepatiiéné dotykani). Reseni a
zvladnuti téchto koliznich situaci je velmi emocionalné ndroc¢né. Kahan a kolektiv (in
TOSNEROVA, 2004) srovnaval ve svém 8-tydennim programu rodinné piislusniky. V zavéru
studie hovoti o vlivu vzajemné podpory skupin rodin. Dochazi ke zmirnéni miry prozivani
rodinného problému, zmirnéni deprese a Uzkosti a ke zlepSeni kvality Zivota rodinnych

pecujicich.

Celodenni péce mulzZe rodinného pecujiciho izolovat od své vlastni rodiny, ptatel a
spolecenského zivota. Je dilezité aby, peCujici myslel také na sebe. Alesponi jeden volny
vecer v tydnu stravil mimo domacnost osoby trpi demenci. Navstéva divadla, kina, vystavy ¢i

spole¢na vecete s partnerem muze mit relaxacni ucinek (Soukupova, Jarkovska, 2006).
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4 SHRNUTI TEORETICKE CASTI

Poskytovani péfe v rodinném prostiedi, kde je zajiSténa blizkost rodiny velice
piiznivé piisobi na psychiku nemocného a pozitivné ovliviiuje jeho celkovy zdravotni stav.
Prestoze jsou kladeny na rodiny pii poskytovani péce vysoké naroky, mnoho rodin pecuje a
chce peCovat o svého blizkého co nejdéle to jde. Néktefi vytvari harmonické prostiedi pro
svého nemocného blizkého i nékolik let. Role rodinného pecovatele je tedy velmi dilezita,
ale i velmi tézka. Lidé musi byt pfipraveni pievzit odpovédnost a ukoly souvisejici s pééi o
dementniho ¢lovéka, o jejich blizkou osobu. Je tieba se pfipravit na znacnou zatézZ - télesnou
(péce o domacnost, o stravovani, hygienu nemocného atd.), finanéni (nemoznost vlastniho
zamé&stnani, vydaje spojené¢ s nakupem Iékl, rehabilitacnich pomucek atd.). Dale zatéz
plynouci z okolniho prostfedi (nevyhovujici bytové podminky), ¢i ze socialni izolace.
Mnohdy si peCovatel¢ nedokazou predstavit, co takova péce obnasi a n¢kdy selhdvaji. Stejné
jako u vSech pomahajicich profesi 1 zde, u rodinnych pecovateli, hrozi syndrom vyhoteni.
Proto v mnoha ptipadech nastane chvile, kdy rodina uz nemuze dal poskytovat péci, kterou

jejich nemocni piibuzni potifebuji. Moznost, kterd se jim nabizi je umisténi do institucionalni

Y™

Alzheimerova choroba méni zasadné zivot nejen nemocného cloveka, ale celé
rodiny. Vyrovnani se se zménou chovani blizkého je velmi obtizné. Zvladnout musi pocity
nejistoty zda jednaji spravné, zda zajistuji svému blizkému vse co potiebuje, zvladnout musi
smutek 1 hnév. K zvladnuti péce je také potieba umét si péci spravné rozdélit mezi jednotlivé

¢leny rodiny.

Péce o blizkou osobu s demenci je tak naro¢nd, ze snad ani nelze ji po celou dobu
délat naprosto dokonale. Pokud se objevi problém, ktery je tézko zvladnutelny, je nutné nebat

se pozadat o pomoc (Buijssen, 2006).

Prestoze ve vétSiné zemi existuji socialni sluzby pro osoby s demenci a jejich
rodinné pecujici, jejich vyuziti je stale nedostateCné a obtizné. Stigma spojené s demenci
oddaluje vyhleddni pomoci, stanoveni véasné diagnézy i efektivni 1éCby a to vede
Casto K socialni izolaci. Za hlavni principy spravné péce o osoby s demenci se povazuje
nejen vcasné stanoveni diagndzy, ale i poskytnuti informaci a dlouhodobé podpory

neformalnim pecovatelim (www.cello-ilc.cz).
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5 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

Pro vyzkumnou metodologii neexistuje ipIn€ jednoznac¢na terminologie. Je to pojem
dosti obsahly a slozity. Usiluje o soustavné védéni s pouzitim vyzkumnych metod. Popisuje
az dvacet riznych typt vyzkumnych variant, které se daji pouzit pii zpracovani zaveérecné
prace. Pojem metodologie pochazi z fecké slova methodus piekladano jako cesta za nééim.
Metodologie vyzkumu se fidi n€kolika pravidly. Musi odpovidat zkoumanému pifedmétu a
respektovat provazanost mezi metodou a védeckym systémem. Vyzkum by mél byt validni, to
znamena, ze méfime skute¢né to, co jsme chtéli méfit. Zachovana by méla byt objektivita
védeckého vyzkumu, kterd je zavisld na spravném vymezeni problematiky, na vhodném
formulovani vyzkumnych otdzek, ale také na vhodném vybéru a pouziti vyzkumné metody. V
praxi z bézné pouzivanych metod vyzkumu jsem ve své bakalaiské praci volila kvalitativni

vyzkum s vyuzitim techniky rozhovort.

5.1 Vyuziti kvalitativni vyzkumné strategie

Kvalitativnim vyzkumem se obecné oznaCuje vyzkum nevychazejici ze
statistickych zhodnoceni, ve vystupech byva bez pouziti kvantifika¢nich postupl. Jde o
vyzkum, ktery se zaméfuje na oblast lidskych vztahii a postojii. Udaje ziskané prosttednictvim
rozhovord, pozorovani, studiem prament se analyzuji nematematickym postupem (Strauss,A.,

Corbinova,J., 1999).

Metodu kvalitativniho vyzkumu jsem zvolila pravé proto, abych mohla ziskat
individudlni postoje a informace od osob, ktefi se nachazeji v ur€ité socialni situaci. Jako
vyzkumnikovi mi to dalo moznost intenzivniho kontaktu s dotazovanymi, pfiblizit se a
Castecné porozumét jejich situaci. Data byla ziskana sice od mensiho poctu informantt, ale
umoznilo mi to zjistit, jaké dopady méla péce o lidi s demenci pravé na tyto oslovené rodinné
ptislusniky. VSichni informanti maji v soucasnosti své blizké umistény v Alzheimer centru.
Porovnavano bylo, zda se udaje nelisi od jiZz zjisténych informaci od osob nachazejicich se
Vv podobné situaci. Pravé mikro - orientovany vyzkum typicky pro kvalitativni vyzkum se

zabyva zkoumanim jen nékolika malo jedinct (Hendl, 2005).

Podle Hendla (2005) je kvalitativni vyzkum metoda, zaméfena na popis a

interpretaci socidlnich, individualnich ¢i skupinovych jevli a vytvofeni komplexniho,
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holistického obrazu. Tato metoda se snazi zkoumany jev porozumét, ale neziikd se ani
vysvétleni. Porozuméni znamena rekonstrukci toho, jak druhy propojuje skute¢nosti pomoci
uznavanych zakonitosti, zatimco vysvétleni znamend propojeni udalosti pomoci nami
uznavanymi zékonitostmi. Pro kvalitativni vyzkum je typické zaméreni se na pripad,
oteviFenost vici zkoumanym osobam. Zahrnuje i subjektivitu, casteCnou identifikaci se
zkoumanym jevem, reflexivitu, coz znamena ptipravenost vyzkumnika reagovat na neéekané

momenty (Hendl, 2005).

Pii kvalitativni vyzkumné strategii jsem uplatnila svoji profesni a osobni zkusenost,
teoretické seznameni se s problematikou, znalost specifického prostiedi. Vyzkum probihal
v Alzheimeru centru srodinnymi piislusniky, kteti pfed umisténim svého piibuzného do
zatizeni poskytovali pé¢i sami v domacim prostfedi. Vyzkum probéhl v zatizeni, kde pracuji.
Ptesto, Ze je to jedna z uvadénych nevyhod, se kterou se mizeme pii kvalitativni vyzkumné
strategii setkat, vnimam to jako vyhodu. Navazala jsem blizky kontakt s informanty a prave
diky duveéte ke znamé osob¢ informanti oteviené odpovidali na mé dotazy. Snazila jsem se

vyvarovat zjednoduseni, nezadouciho zkresleni a eliminovat sviij osobni vliv na informanty.

K vyuziti kvalitativniho vyzkumu jsem se rozhodla proto, abych odhalila skute¢nosti,
ziskala detailni informace o narocnych situacich v rodinach, které¢ poskytovali péci blizkym
osobam s onemocnénim Alzheimerovou chorobou. Drzela jsem se respektovani etického
kodexu pii posuzovani a zasad kritické objektivnosti. Udaje jsem ziskala pouzitim techniky

polostrukturovaného rozhovoru.

5.2 Cil kvalitativniho vyzkumného Setieni, vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumného procesu je zjistit, jaké nazory maji rodinni pecujici na
péci poskytovanou svym blizkym s Alzheimerovou chorobou v rodinném prostiedi. Zjistit,
zda péfe méla vliv na kvalitu fyzického, psychického ¢i socidlniho Zivota a zda tyto dopady
mély vliv na rozhodnuti umistit svého blizkého nemocného demenci do institucionalni péce.
Hlavni vyzkumnou otazku, kterd zni: jak vnimali rodinni pecovatelé zatéz pri poskytovani
péce v domdacim prostredi svym blizkym s Onemocnénim demence, jsem rozdélila do tii dilc¢ich

vyzkumnych otazek.
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prvni dil¢i vyzkumna otazka (DVOL1): Jak neformalni pecovatelé vnimali fyzickou

zatéz pii poskytovani péfe v domacim prostiedi osobé s Alzheimerovou
chorobou?

druha dil¢i vyzkumna otazka (DVOZ2): Jak neformalni pecovatelé vnimali
psychickou, emociondlni zatéz pii poskytovani péfe v domacim prostredi
blizkému s Alzheimerovou chorobou?

treti dilci vyzkumna otazka (DVO3): Jak neformalni pecovatelé¢ vnimali v dobé,

kdy poskytovali pé¢i v domacim prostiedi osobé s Alzheimerovou chorobou

socialni zatéz ?

Pii vyzkumném Setfeni jsem pouZivala polostrukturovany

rozhovor, na ktery mi

vybrani jednotlivi informanti odpovidali. Jednotlivé otazky do rozhovoru byly vytvoieny

transformaci dil¢ich vyzkumnych otdzek do otdzek tazatelskych. Transformace otazek je

zaznamenana v nasledujici tabulce 1.

Tabulka 1 : Transformace dil¢ich vyzkumnych otazek do otazek tazatelskych (zdroj: vlastni)

Dil¢i vyzkumny cil | Pouzita  technika, | Kdo je nositelem | Sada tazatelskych
(DVO): pro ziskani | informaci otazek (TO):
informaci (informant)
DVO 1: zjistit, jak | Polostrukturovany Rodinni pecujici, | TO1
neformalni rozhovor ktefi poskytovali péci
pecovatelé vnimali svému blizkému | 1o
fyzickou zatéz pfi s Alzheimerovou
poskytovani  péce chorobou pted tim,
osobé nez jej umistili do T03
s Alzheimerovou domova pro seniory
chorobou se zvlastnim | TO4
vV domécim reZimem
prostiedi TO5
DVO 2:zjistit, jak | Polostrukturovany Rodinni pecujici, | TO6
neformalni rozhovor ktefi poskytovali péci
pecovatelé vnimali svému blizkému | 197
psychickou, s Alzheimerovou
emocionalni  z4téz chorobou pied tim,
pii poskytovani nez jej umistili do TO8
péce blizkému domova pro seniory
s Alzheimerovou se zvlastnim | TO9
chorobou
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Vv domacim rezimem TO10
prostiedi

DVO 3:zjistit, jak | Polostrukturovany Rodinni pecujici, | TO11
neformalni rozhovor ktefi poskytovali péci
peCovatelé vnimali svému blizkému | 1012
Vv dobé, kdy s Alzheimerovou

poskytovali péci chorobou pted tim,

0s0b& ne? jej umistili do | 1913
s Alzheimerovou domova pro seniory
chorobou se zvlastnim | TO14
Vv domacim rezimem

prostiedi  socialni TO15
zatéz

Tazatelské otazky pro polostrukturovany rozhovor :

TO1: Jak jste vnimali vy sami fyzickou naro¢nost pii poskytovani péce? Pocit'ovali jste
zvySenou Unavu ¢i vy€erpani?

TO2: Vyzadoval vasi pfitomnost a péci vas blizky cely den i v noci? Jak jste vnimali v dobg,
kdy jste se starali o blizkého, zda jste méli dostatek prostoru na odpocinek ?

TO3: Pocitovali jste, ze by vam péce o ptibuzného plisobila néjakou vétsi Casovou zatéz ?
TO4: Vnimali jste n€jakou zménu vaseho zdravotniho stavu v dob¢, kdy jste pec¢ovali 0
piibuzného a myslite si, ze by zmény mohly souviset s poskytovanou péci ?

TOS5: Méli jste nékoho, kdo vam pomahal s péci, pokud to vyzadovalo velkou fyzickou
namahu?

TOG6: Co vas v posledni dob¢ nejvice rozesmalo, pobavilo? Kdy naposledy jste se od srdce
zasmala?

TO7: M¢€li jste moznost popovidat si 0 nemoci svého blizkého s kamarady, se zndmymi?
TO8: Ovlivnila nemoc vaseho pfibuzného vztahy ve vasi roding?

TO9: Jak jste se vyrovnavali s tim, Ze se zménilo chovani vaseho blizkého?
TO10:Premysleli jste uz diive o tom, jak to bude dal, kdyz se zdravotni stav Clena rodiny
zhotsi?

TO11: Pokud pracujete, nebo jste pracovali zasahla péce o piibuzného do vaseho profesniho
zivota?

TO12: Pocitovali jste néjakou zvySenou financni zaté€z spojenou s péci o ptibuzného?
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TO13:M¢li jste n€koho, kdo by se o vaseho blizkého postaral, kdyby jste chtéli jet na tyden na
dovolenou?

TO14: Jak jste travili sviij volny ¢as v dob¢, kdy jste pecovali o svého ptibuzného? Kdy
naposledy jste byli v king, nebo s partnerem na veceti?

TO15: Co vasi znami? Stykali jste se s nimi, chodili k vam na navstévu v dobé, kdy jste

pecovali o svého blizkého?

Dil¢i vyzkumné otazky jsou obecné, proto k pfesnému zjisténi odpovedi na hlavni cil je nutné
klast informantim vhodné tazatelské otazky. Tyto zvolené otazky pomohou rozvinou dil¢i
vyzkumné otdzky a posléze syntézou nalezenych odpovédi ziskat odpovédi jak na dil¢i tak i
hlavni cil vyzkumu. Otazky jsou kladeny otevien¢, abych zachytila interpretaci informantt
komplexn¢, bez jakékoliv limitace. Jak wuvadi Disman (2000), nejsilngjsi strankou
kvalitativniho vyzkumu je skutecnost, ze o redukci dat rozhoduji zkoumané osoby, protoze
nejsou smeérovany do predem urcenych schémat. Informanti odpovidaji pouze podle svych
subjektivnich pocitl, zkusenosti a védomosti. Vyzkum si neklade pozadavky na vysokou
spolehlivost a zobecnitelnost, ale klade duraz na validitu. Z pozice vyzkumnika budu tato

komplexni data déle zpracovavat.

5.3 Legitimizace vyzkumnych technik

V tomto kvalitativnim vyzkumu jsem volila techniku polostrukturovaného
rozhovoru- interview. Vybér vyzkumné techniky je soucasti ptipravy vyzkumu a odviji se od
predmétu zkoumani a moznosti v praxi pouzitelné (Reichel, 2009). Formalizace tohoto typu
rozhovoru neni pfili§ velkd, rozhovor 1ze kdykoliv ptfizplsobit a dale ho vést pfirozené. Jista
cast formalizace musi byt v§ak ponechéna, aby byla zajisténa moznost utfidéni a vzajemného
porovnavani dat. Informanti se postupné vyjadiuji ke kladenym dotaziim, mohou byt kladeny
i dopliujici dotazy, které se ptizptisobuji dané situaci nebo individualité informanta (Reichel,
2009).

Jak uvadi Hendl (2005), kvalitativni vyzkum se provadi pomoci del$iho a
intenzivnéj$iho kontaktu s jedincem nebo skupinou. Jednou z technik je polostrukturovany
rozhovor. Sbér dat probiha kladenim otazek, naslouchanim vypravéni a ziskavanim odpovédi.
Rozhovor vede pouze jedna osoba, otazky by mély byt jasné, citlivé, neutralni a oteviené. Pro

spravné fazeni otazek neexistuji pravidla, nesmi se vSak pokladat vice otazek najednou.
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Informant ma moznost vyjadfit svij vlastni nazor, zkuSenost a pocit. Zasady pro vedeni

interview: (Hendl, 2005).

= Zajisténi dikladné piipravy a nacviku provedeni rozhovoru

= Ugel vyzkumu uréuje cely proces interview

= Vytvofeni vztahu vzajemné davéry, vstiicnosti, z4jmu

* Informant ma moznost vyjadrit se vlastnim stylem a pouzit vlastni terminy
= Otazky v rozhovoru nejsou totozné s vyzkumnymi otazkami

= Otéazky jsou formulovany jasnym zptisobem, vzdy se klade pouze jedna otazka
= Pouzivani sonddznich otazek

= Pozorné naslouchani, zajisténi dostatku ¢asu na odpoveéd’

= Udrzovani neutralniho postoje, sbér dat bez posuzovani informanta

= Jasné dat informantovi na védomi jaka data poZadujeme

= Zohlednéni ¢asovych moznosti dotazovaného

= Pozornost a citlivost k tomu, jak je dotazovany ovlivén rozhovorem

= Reflexe a sebekritika vyzkumnika

= Kompletace a kontrola Gplnosti pozndmek po ukonéeni rozhovoru

Podkladem pro rozhovor v mém vyzkumu jsou tazatelské otazky pftipravené
k jednotlivym dil¢im otazkam. Dodrzovani zasad pii vedeni interview dle Hendla je pro mé
smérodatné. Otazky jsou kladeny ve volném potadi, s ohledem na vzniklou situaci. Je mozno
reagovat i na pocity informanti. Béhem rozhovoru zpozice tazatele jsem vice v roli
posluchace, mluvi dotazovany. Dotazy se dotykaji i1 oblasti, které jsou pro nckteré
respondenty velmi citlivé, protoze kazdy se se vzniklou situaci vypotradava jinak. Informanti,
ktefi odpovidaji na mé dotazy jsou osoby, se kterymi se zndm ze svého pracovisté¢ z
Alzheimer centra. Jsou to rodinni peCovatelé, ktefi svym piibuznym s onemocnénim demence
poskytovali pé¢i v domacim prostiedi a v souc¢asné dobé¢ jsou jiz jejich blizci klienty domova

se zvlastnim rezimem.
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6 ORGANIZACE A PRUBEH VYZKUMU

Prostiedi, ve kterém probihal kvalitativni vyzkum je mi dobfe zndmo, je to moje
pracovni prostiedi. Rozhovory s informanty probihali v domové pro seniory se zvlastnim
rezimem, ktery zahajil svou cinnost v listopadu 2013. Je to domov pro osoby
s Alzheimerovou chorobou i jinymi typy demence. Také pro informanty, kterymi byli rodinni
pfislusnici majici svého blizkého v socidlnim zafizeni, bylo toto prostfedi znamé. Dochazeli
sem na pravidelné navstévy za svymi blizkymi, ktefi jsou S diagnézou demence nyni klienty

Alzheimer centra.

Pro uspéSnou realizaci rozhovoru bylo dilezité navazat kontakt a ziskat divéru.
Vzhledem k tomu, Ze pracuji v Alzheimer centru jako stani¢ni sestra, bylo pro mé navazani
kontaktu a ziskani duvéry daleko jednodussi. V kontaktu s informanty jsem pravidelné, pti
témeét kazdé jejich navstéveé v Alzheimer centru. Rodinni pfisluSnici se na mé obraci s dotazy
ohledn¢ zdravotniho stavu, ale hledaji také porozuméni a svéfuji se s pocity a s zivotni situaci.
Jiz béhem této komunikace s nimi, jsem si pfedem vytipovala 5 moznych informantd, u

kterych jsem se domnivala, Ze by byli ochotni a schopni odpovidat na mé dotazy k vyzkumu.

Jiz v mésici listopadu 2014 jsem oslovila pravé tyto vytipované informanty a
predstavila sviij zamér. Informovala jsem je o tom, Ze jsem studentem vysoké Skoly obor
socialni politika a prace a 0 tom, ¢im se bude zabyvat méa zaveére¢nd prace. Pouze orientacné
jsem je informovala o okruhu dil¢ich otazek, o tom kde, kdy a jak dlouho bude rozhovor
probihat. Ze vSech 5 moznych informanti, my vSichni ochotn¢ pfislibili ucast na vyzkumu.
Zamér o planovém kvalitativnim vyzkumu v Alzheimer centru s rodinnymi piislusniky jsem
predstavila také vedouci socidlni pracovnici a feditelce domova se zvlastnim rezimem.

Nemély zadnych nadmitek.

Na zékladé listopadové predbézné tstni domluvy jsem béhem mésice ledna a inora se
v§emi informanty provedla kvalitativni vyzkum. Informovala jsem je o tom, ze odpovédi na
otazky si budu pisemné zaznamenavat, Ze data z rozhovort a Uryvky citaci budou anonymné
zvefejnény v zavéreéné praci. Nikdo z informant nemél namitek, souhlas se zvetfejnénim
odpovédi informanti dali na zdklad¢ ustni domluvy. S kazdym informantem jsem si pfedem

domluvila schtizku. Rozhovory probihaly v budové Alzheimer centra na oddéleni v mistnosti
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urené pro ergoterapii. Zajistila jsem soukromi a ni¢im neruSeny prub¢h rozhovoru.

Jednotlivé rozhovory s informanty trvaly od 30 — 60 min.

6.1 Prepisy rozhovori-pouzita syntaxe

Pro zaznam rozhovort jsem zvolila zplisob ru¢né psané¢ho zdznamu, na papir
propiskou. Nabizel se i zpisob zaznamu rozhovoru na diktafon. Pfedem jsem zjistovala u
informantti, zda by jim tento zplusob zdznamu vyhovoval. Nékteti uvadeli, ze by byli
nervozni, stydé€li by se, jini vahali, n€ktefi nechtéli. Proto jsem od tohoto zplisobu zdznamu
ustoupila. Pied zacatkem rozhovoru jsem si pro lepsi naslednou orientaci v textu zvolila
oznaceni pro jednotlivé informanty 11-15, V bylo oznafeni pro mne jako vyzkumnika.
Oznaceni informant bylo pouzito shodné pro Zenské 1 muzské pohlavi. V kapitole 6.2 uvadim
identifikaci jednotlivych informantd. Pfi vedeni rozhovoru jsem poznamky uvadéla v ptimych
vétach, které jsem si pro lepsi identifikaci podtrhévala. PouZzivala jsem 1 zkratky k zrychleni
zaznamu. Zaznamenavala jsem autentickd slova informantd i sva vlastni slova. Ru¢né psané
zaznamy jsem ihned po rozhovoru zpracovavala a piepisovala, aby nedoslo ke zkresleni
zaznamu. Pfimé citace informanti uvadim v ptfepisech kurzivou a v uvozovkach vzdy
s identifikaci informanta pismeny I1-15. Také pii pouziti pireformulované odpovédi
informanti dle pfepisu, uvadim vzdy identifikaci informanta. Zaznamenavala jsem také
pocity, mimiku a gestikulaci informantii. V pfepisu uvadim vzdy v kulaté zavorce bez

zvyraznéni( ).

6.2 Popis informantii

V textu pouzivam oznaceni pro informanty I1-I5 pro piehlednost a zrychlenou
orientaci. Oznacenim informant je v mém vyzkumu myslena osoba, ktera odpovidala na mé

dotazy, bez rozliseni pohlavi. Pfedkladam kratkou charakteristiku jednotlivych informantt.
Informant 11

Muz, 56 let, soukromy podnikatel. Zpocatku o matku s Alzheimerovou chorobou pecoval
Vjejim byté. Po zhorSeni zdravotniho stavu si ji vzal domid, do svého domku, kde bydli
s manzelkou. O matku pecoval asi 9 mésicti. Syn s manzelkou byli pracovné vytizeni, Casto

matka zustavala doma bez dohledu.
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Informant 12

Muz, 82 let, dichodce. Pecoval o svoji manzelku po celou dobu pribéhu choroby ve
spolecném byté. Od zacatku nemoci, ktera méla zpocatku ptiznaky lehkého stupné demence

.....

nezvladal. Manzelka je nyni klientkou Alzheimer centra.
Informant 13

Zena, 54 let, 1ékaika. O svoji matku s Alzheimerovou chorobou se st¥idavé starala se svymi
sourozenci. Matka pobyvala doma, ve svém byté. Stfidavé za ni dochazeli, zajistili i
pecovatelskou sluzbu. Péce trvala asi 2 roky. Po zhorSeni zdravotniho stavu se rozhodli pro

ustavni péci.
Informant 14

Zena, 61let, invalidni diichodce. O svého tchana pecovala spolu se svym manzelem asi 4
roky. Zili spoleéné v rodinném domku. Vétsinu piimé péce viak zajistovala Zena (Snacha),
sam syn nebyl schopny se o svého otce postarat, z divodu zaméstnani a nemoznosti

psychicky zvladnou situaci.
Informant 15

Zena, 28 let, na matefské dovolené. Vnucka pedovala o babicku v jejim velkém byts. V byté
babicky bydlela spolu i s manzelem a malou dcerou. O babicku se starala sama, déti babicky
zemfieli nebo se s ni nestykaji. Babicka nabidla vnucce spolecné bydleni v jejim byté, bydli
spolecné jiz 6 let. V pocateCnim stupni demence vnucka péc¢i zvladala, po zhorSeni
zdravotniho stavu babicky a narozeni ditéte vnucky se stala situace nezvladatelna. Babicku

museli umistit do Gstavni péce.

6.3 Interpretace rozhovoru

Cilem mého vyzkumného Setfeni bylo nalezeni odpovédi od vybranych informantl na

hlavni vyzkumnou otazku, kterd zni: jak vnimali rodinni pecovatelé zatez pri poskytovani
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péce v domacim prostredi svym blizkym s onemocnénim demence, transformovanou do tii

dil¢ich otazek:

- prvni dil¢i vyzkumna otdzka (DVOI): Jak neformalni pecovatelé vnimali
fyzickou zatéz pti poskytovani péce v domacim prostiedi osobé s Alzheimerovou
chorobou?

- druha dil¢i vyzkumnd otizka (DVO2): Jak neformalni pecovatelé vnimali
psychickou, emociondlni zatéz pii poskytovani péce v domdcim prostiedi
blizkému s Alzheimerovou chorobou?

- teti dil¢i vyzkumnd otdzka (DVO3): Jak neformalni pecovatelé vnimali v dobé,
kdy poskytovali pé¢i v domacim prostiedi osobé s Alzheimerovou chorobou
socialni zatéz?

V jednotlivych ¢astich interpretaci k vyzkumnym otazkam predkladam casti

rozhovort a v zavéru kazdé podkapitoly nasleduje shrnuti k jednotlivému dil¢imu cili. Pfepis

jednoho rozhovoru s informantem I1 piedkladam v pftiloze ¢. 3

6.3.1 Interpretace prvni vyzkumné otazky (DVO1)

Dil¢i vyzkumna otazka €.1: Jak neformélni pecovatelé vnimali fyzickou zatéz pii

poskytovani pée v domacim prostedi osobé s Alzheimerovou chorobou?

K prvni dil¢i vyzkumné otazce byly pokladany tazatelské otazky tak, abych dosla ke
zjisténi, zda poskytovani péce v domacim prostiedi osobam s Alzheimerovou chorobou je
fyzicky naro¢né. Z odpovéedi informantii byla patrné, Ze fyzické vyCerpani ptiznavaly zejména
zeny, také moznad proto, ze pravé zeny ve veétsi mife péCi poskytovaly. Fyzicka zatéz
pecujicich byla také ovlivnéna zdravotnim stavem toho, komu byla péce poskytovana. Jeden
z informantd uvadi ... " babicka ma sto kilo a jednou kdyz jsme ji tahali z vany mné ruplo
V zdadech a tyden jsem se nemohla pohnout ,,(15). Dalsi uvadi...“ja uz jsem starej a manzelku
jsem uz nezvedl, koupali jsme ji jednou za 14 dni, kdyz prisla z charity” ( 12). Jeden
Z informanta uvadi... “ono samo o sobé bylo pro mé vazné dost tezky, kdyz jsem sla po praci
rovnou kK mamince a musela jsem obstarat nakupy, poklidit domdcnost, néco uvarit. Maminka
je sice chodici, ale vycerpavajici to pro mé bylo, protoze maminka si sama nic neudélala
(13). Také informant (14 ) potvrzuje velké fyzické vyCerpani ,, s tatinkem, teda jako

S tchanem, to jsem byla porad v jednom kole, porad bylo néco, nenechal nas si chvilku
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sednout. Nekolikrat za den vyhdazel celou skrin s pradlem, protoze néco hledal, co uz je davno
vywhozeny a nemohli jsme mu to vysvétlit, a pak na nas rval, ze jsme zlodeji. Kdyz jsem mu

I3

chtéla néco vyprat, tak se se mnou pretahoval, protozZe si myslel, ze mu to ukradnu. *

Také na dotaz, zda vyzadovali blizci jejich pozornost a péci 1 v noci, téméef vSichni
odpovidali shodné. Kvalitni spanek byl pro né luxus, ktery si doptavali jen malokdy. ,, kdyz
uz jsem toho mél dost, vzal jsem si prasek na spani a zamknul se vV podkrovi... “(11). Situaci
Vv rodiné, kde se o babi¢ku s demenci starala vnucka popisuje informant (I5) takto “ pres den
rvala mala, a vecer mé zas nenechala vyspat babicka, porad rozsvécela a néco kramarila.
Pak jsme se museli i zamykat, protoze nam vlezla i do loznice a budila malou. Ja jsem pak
byla vztekld a je fakt, Ze jsem pak byla nékdy i podrdzdénd, protoze jsem se nevyspala a
kricela jsem na vsechny.* Informant (I13) se vyjadfil takto: ,, Maminka byla pres noc v byté
sama, do doby co to slo. Vsichni chodime do prace, tak jsme s ni nemohli byt. Jenom o
vikendu jsme u ni stridavé prespavali, nebo si ji se sourozenci brali k sobé. Ale byly to docela
nervy, protoze jsme nevedeli, kdy nam kdo zavola, zZe se néco prihodilo. Méla ale bezvadny

sousedy a ty nam hodné pomahali a vzdycky volali. Pozdéji se zacala se i toulat.... *

Na otazku zda vnimali zhorSeni zdravotniho stavu v dusledku poskytované péce
informanti odpovidali vétSinou tak, Ze zdravotni problémy nebo zhorSeni zdravotniho Stavu
nedédvali do pfimé souvislosti s péci o blizkého. ,,... mné je 82 let, tak uz nemuzu cekat, ze
budu skakat jako za mlada. Mam vymeénénou kycel...jen bych chtél, aby mi to jesté chvilku
béhalo kdyz da panbuth, abych tady mohl byt s babickou ...vite, my uz jsme spolu 63
let...,,(12). Jeden z informantt (14) odpovedél: ,, jsem ted’ uz v invalidce, byla jsem v Liberci
na operaci pdtere. No zada ty mé boli porad, to uz jsem ale méela predtim, to uz lepsi nebude.
Beru kazdej den prasky na bolest. Nekdy je to horsi, to vite po tatinkovi musim uklidit, nekdy
peru i 3 pracky a musim ty kose vytahnout na pidu...ale ja si nechci stezovat... “K tomuto
dotazu se informant (I15) s tsmé&vem vyjadiil takto: ,, vzdyt jsem jesté mladd, na nemoci mam
dost casu a ani si to nemuzu dovolit marodit, no zatim to jde, i kdyz jsem nekdy fakt dost

utahana a nejradsi bych se nechala vystrelit na mésic... no ja prosté ale musim fungovat “.

Odpovédi na prvni dil¢i vyzkumnou otazku podle odpovédi informanti je, ze témer vSichni
vnimaji zvysSenou fyzickou zatéz spojenou s péci o svého piibuzného. Neékteti nedavaji

zhorseni zdravotniho stavu do pfimé souvislosti s poskytovanou péci, mozna i z obav, aby to

nevypadalo, Ze si jenom stézuji. Fyzicka zatéz je vnimana pecovateli odlisné v souvislost
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s vékem a pfedchozim zdravotnim stavem, také muzi peCovatelé vnimaji tuto zatéz jinak.
Témer vSichni udavaji tnavu, bolest zad, nedostatek spanku i obCasné vyCerpani. Lze tedy
fici, Ze rodinna péce v domacim prostiedi poskytovana osobam s Alzheimerovou chorobou je

pro pecovatele fyzicky naro¢na.

6.3.2 Interpretace druhé vyzkumné otazky (DVO?2)

Dil¢i vyzkumna otazka ¢€.2: Jak neformalni peCovatelé vnimali psychickou, emociondlni zatéz

pii poskytovani péce blizkému s Alzheimerovou chorobou v domacim prostiedi?

Otazky informantim byly kladeny tak, abych ziskala odpovédi ke stanovenému
vyzkumnému cili (DVO 2). Kziskani nazoru, zda péfe o osobu s demenci ovlivnila ¢i

zménila psychickou nebo emociélni stranku rodinného pecovatele.

Pii dotazu jak vnimali informanti zménu chovani svého blizkého v disledku
onemocnéni odpovidali: (12)...."“.dFiv to Slo, to jsme jenom porad néco hledali, ale mé to
navadilo, byli jsme porad spolu...akordt kdyz jsem musel jit pro jidlo, to jsem pak prisel domu
a v kuchyni byla pustena voda a plotynka, Zena chtéla asi udélat pro nas kafe, protoze ho
vzdycky spolu po obéde pijeme, ale pak na to asi zapomnéla... ona je strasné hodnad
Zenska...nikdy se na me nezlobila az ted, zlobi se kdyz ji nerozumim, ale ja opravdu nékdy
nevim co chce...tak to ji pak vezmu za ruku a nezlobim se na ni, jenom ji hladim a koukame se
na sebe... ,, Informant(l4)odpovida :*....no on tatinek, teda jako tchan byl strasné chytrej a
sectélej, on toho v zZivote sjezdila a zazil...to jsem si vidycky vzali tu krabici s fotkama a
prohlizeli jsme si kde vSude byl, ale on uz si asi z toho nic nepamatuje, protoZe jsme na to
koukali a on nic nerikal, to my jsme se snazili, ale asi ho to moc nezajimalo, tak ndam to je
nekdy lito....drv taky chodil se sousedama na lavicku se psem, ale to nam pak zacali Fikat, ze
je divnej a protivnej, zZe je na né sprostej a to on nikdy predtim nebyl. Pak uz
nechodil.... “Informant 3 se Kk dotazu vyjadtuje: ... maminka byla lékarka, ted’ uz je
samozrejmé v diichodu, je to smutné vidét maminku jak se vam ztraci pred ocima, bereme to
jak to je a jsem radi za kazdou chvilku s ni... kdyz nam volali znami, ze maminka je v nocni
kosili pred domem, tak uz nam bylo jasné, ze je potieba to zacit vesit. VSichni jsme velmi
pracovné vytizeni, maminka nemohla byt doma sama.... maminka miluje muziku a tanec,
vaucky za ni chodi a hraji ji na flétmu a zpivaji ji, ono se vidycky uklidni a spokojené

«

podrimuje...."
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Na dotaz, zda péce ovlivnila vztahy v roding, zda se néco zménilo informanti
odpovidali:.....“ je fakt, Ze posledni dobou to byl uz docela horor, s manzelem jsme se porad
hadali, on toho mél uz plny zuby a pak Sel radsi do hospody na pivo. No jo, tak on prisel
ztahanej z prdce a kdyz nebrecela mala, tak to zas byla babicka. No mozna kdybychom méli
vetsi byt, ale tri mistnosti bylo madlo, ale my jsme byli radi, ze jsme u babicky mohli bydlet,
protoze jsem neméli kam jit a babicka taky nemohla byt sama... “vyjadiuje se informant
(15)....0dpoveéd” informanta ¢.1 také naznacuje neshody v rodiné:“....tak ja jsem jedindcek,
tak to je jednoduchy...no je teda fakt, zZe obcas jsem byl nervozni a vzdycky to odnesla

manzelka, taky kdo jinej, kdyz nikdo jinej po ruce nebyl. Ale vona ma svatou trpélivost, uz me

znd jakej sem ..... akordt jsme se obcas chytli s deckama, ty chtéli abychom dali mamku do
ustavu uz davno, tak jsme se vidycky rafli, protoze ja jsem nechtél....“ 14 se vyjadiuje :“...

neni to moc jednoduché, o tatinka, teda o tchana jsem se starala ja. On manzel byl z toho
hodné Spatnej. I kdyz o tom se mnou nikdy nemluvil, vidéla jsem na ném, Ze se trapi. Moc se s
tim nesmiril, jak se tatinek meéni. Vzdycky kdyz néco bylo, tak odesel, chtél byt sam. On neni

zrovna moc na to, aby néco rozebiral... ",

Vyjadfeni informanta ¢. 2 zaroven odpovida i na dotaz, zda pfemyslel o tom, az
dojde k zhorSeni zdravotniho stavu manzelky, je tu i moznost Gstavni péce. ....“déti mi
pomahali kdyz to slo...to oni zacali hledat domov diichodcu pro Zenu, to oni vas nasli, ale ja
jsem rekl, Ze ji nikam neddam, dokud budu Ziv...tak jsem spolu chvili nemluvili, pokazdy kdyz
prijeli tak o tom zase mluvili... Ted" budu muset asi na operaci na kloubu, ale az se vratim
Z nemocnice tak si ji vezmu zase domii, budeme zase spolu... “Informant 3. zvazoval Gstavni
které by mohlo poskytnout kvalitni a odbornou péci.“....tuto situaci jsme hodné s celou
rodinou probirali, samozrejmé jsme védeéli, Ze se maminka zhorsuje, ale bohuzel vSichni jsme
zamestnani a nikdo z nas nemohl zustat S maminkou doma. Nejdrive jsem to TFesili
pecovatelskou sluzbou a osobni asistentem, ale bylo potieba zajistit 24 hodinovy dohled.

Hledali jsme néco v blizkosti, abychom mohli jezdit casto na navstévy.... “

Dalsi dotaz byl smérovan ke zjisténi, zda meéli rodinni pecovatelé nékoho
blizkého, znamého ¢i kamarady, kterym by se mohli svéfit se svoji situaci, popovidat si s nimi
o problémech, o tom co je tizi. ,, ... ja mam kamaradky s kteryma to probirame, vétsinou se
sejdeme u doktorky s détma a pak nékdy jdeme na chvili do cukrdarny a mimo détskych nemoci

mluvime i o babicce, ja si obcas posStézuju. Ale uz se neschdazime tak casto, ja vetsinou musim
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spéchat domii.... “odpovidd I5. Na dotaz odpovida Il takto:* Jd ani né, ono to nikoho
nezajimd, kazdej mad svyho dost...(odpovéd” dopliuje také manzelka). ,, Jd jsem o tom
s holkama z prdce nékdy mluvila, ale jenom mé litovaly a Fikali, Ze jsou rddi, Ze je jich mama
normalni, stejné vam nikdo nepomiize ““. Dalsi informant (12) se vyjadtuje: ,,...my jsme s Zenou
byli spolu sami, obcas jsem se potkal se sousedem, tak se ptal jak se Zena ma. Jemu zemrela
manzelka pred 5 lety, oni byly s moji Zenou kamarddky ....* Informant 3 je lékarka, ktera
konzultovala problematiku s odborniky, svymi lékafskymi kolegy. Na dotaz odpovida:
., ....tak samoziejmé o onemocnéni a prognoze vim hodné a spoustu véci jsme konzultovali
také s kolegou neurologem. Stavime se k tomu realisticky a uzivame si kazdou svétlou chvilku

maminky.... "

Zjistovala jsem také, zda pies narocnost poskytované péce se vyskytly v rodiné také
radostné, tsmévné okamziky. Na dotaz, co vas v posledni dobé nejvice potésilo, rozesmalo,
kdy jste si naposledy vysli za zdbavou informanti odpovidali : 14“...co jsme prestéhovali
tatinka(tchana) K nam, tak to jsme nikam ani moc nechodili, ani to neslo. Diiv jsme docela
jezdili, mame radi hrady a zamky, ale dlouho uz jsme nikde nebyli. Hodné jsme si prohlizeli
fotoalbumy, dali jsme i hodné fotek tatinkovi sebou, on byl taky cestovatel. Nékdy si myslim,
Ze si nma néco i vzpomind, protoze neni zamraceny, ale usmiva se.....tak z toho mame taky
radost. Nechali jsme mu zaramovat i néjaké fotky a povesit na pokoji, aby je mel na ocich.
Ted’ nas tesi, zZe je tatinek spokojeny, uz se ani tak nerozciluje a sestricky rikaji, Ze snad uz
ani nenadava. ,,11: ,, asi tak pred sto lety“....no ne to bych kecal, minuly tyden nas vytahli
zndmi na takovej vesnickej ples, no vona to byla spis zabava v télocvicné... (vklada se
manzelka) jo to bylo fakt dobry, dokonce si se mnou zatancoval i polku a to viibec
netancuje..... “K tomuto dotazu se I 5 se vyjadiuje: ,,... posledni dobou to u nas moc vesely
nebylo, tak doufam, Ze se to trochu uklidni. Manzel ten si zasel s klukama obcas na pivko, ale
ja jsem nebyla s holkama uz pékné dlouho. On nemél kdo hlidat malou a s babickou jsem ji
nechat nemohla, ani babicku jsem nemohla nechat doma samotnou. Ale ted’ jsem méli hezkej

vikend na Valentyna. Jeli jsem do Hradce do kina a na veceri... mala spala u kamaradky. .. ,,

Z rozhovori vramci vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze samotny fakt diagnozy
demence u blizkého, bylo obtizné rodinou ptijmout. Také smifeni se S postupnymi zménami v
chovani bylo pro vétSinu velmi obtizné. Udavaji litost, nad tim jak se jejich osobnost méni.
Vétsina rodinnych pecujicich si po zhorSeni stavu vzala svého blizkého k sobé domt a

poskytovali mu péci do t¢ doby, co byli schopni zvladnout. Psychickd a emocionalni

42



vycerpanost byla jednim z diivodi, pro rozhodnuti umistit svého blizkého do ustavni péce. U
vétsSiny dochazelo k naruseni vztaht v roding, také k odliSnym postojtim, pfi rozhodovani zda
umistit ¢i neumistit ¢lena rodiny do ustavni péce. VétSina informantii udava, ze prestoze méli
moznost o problematice mluvit se zndmymi, neshledali zddnou tlevu, nebo porozuméni.
Udavaji, Ze to byla spiSe ze strany znamych litost a vypotfadani se se situaci ziistdvalo pouze
na nich samotnych. Odpovédi na druhou vyzkumnou otazku tedy je, ze péce o blizkého
s Alzheimerovou chorobou je psychicky naro¢néd nejen pro samotného peCovatele, ale i pro

celou rodinu.

6.3.3 Interpretace tieti vyzkumné otazky (DVO3)

Dil¢i vyzkumna otazka ¢.3: Jak neformalni pecovatelé vnimali v dobé, kdy poskytovali péci

v domacim prostiedi osobé s Alzheimerovou chorobou socialni zatéz?

Cilem je zodpovédi informantt zjistit, zda doSlo k néjakym zménam V socialni oblasti
rodinnych pecCovatelli, v dobé kdy poskytovali péci v rodinném prostfedi svym blizkym

s onemocnénim Alzheimerovy choroby.

Jedna z otazek k dosazeni cile byla, zda péce o blizkého zasahla do profesniho
zivota peCovatele. I3 odpovidal: ,,...pracuji jako lékaika, pro mé ukonceni prace a byt doma
S maminkou, by nebylo mozné. I maminka byla lékarka...jiz od samého zacdtku jsme hledali
moznost zajisteni té nejkvalitnéjsi péce pro maminku. Jsme radi, Ze je maminka tady u Vas....
Informant 5 se k otazce vyjadiuje: ,,... jsem na materské dovolené, tak jsem se mohla o
babicku starat, ale kdybych chodila do prace, tak to nevim, co bychom délali, asi bych
nemohla chodit, protoze manzel ten by doma nemohl zustat.... “ Také I1 odpovida, ze pokud
by mél pravidelnou pracovni dobu a manzelka nebyla momentalné na pracovni neschopnosti,
bylo by pro n¢ velmi obtizné situaci tesit. ,, Tak jd jsem soukromi podnikatel, mdm
autodopravu, takze se to vidycky néjak udélalo, ale kdybych chodil do fabriky, tak to by me
asi brzo vyhodili. Vona taky manzelka ted’ka byla dlouho na neschopence, tak jsme se riizné

stridali, aby porad nékdo s mamkou byl .

Zjistovala jsem také, zda péce o ptibuzného ovlivnila n¢jak finanéni rozpocet rodiny
péci poskytujici. ,,...my jsem oba diichodci, tak to penez nikdy neni nazbyt, ale my uz nic

nepotiebujeme, vzdycky jsme néjak vysli. Akorat ty léky stoji moc penéz a taky pliny pro Zenu.
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Ted'ka , kdyz je Zena u vas tak musim jesté doplacet ze svého diichodu, tak mé uz nezbyde
skoro nic. Hlavné abych zaplatii byt a na ten chleba aby zbylo, ja nic
nepotrebuju.... “vyjadiuje se k finan¢ni situaci 12. Ktomu jak zvladaji financni zatéz 13
odpovida. ,,.... tak otazku penéz jsme nepotiebovali resit, mamince jsme chtéli vzdy zajistit to
nejlepsi. Vsechno co potrebuje ji vzdycky koupime. Samozrejmé maminka ma také dostatecny
diichod na uhrazeni pobytu....* Informant 4: ,,...tatinek s nama bydlel v dome, tak usetril za
najem, a z dichodu mu vice zbylo. Ja jsem sice v invalidnim duchodu, ale manzel jesté
pracuje. Nebylo to na velké vyskakovani, ale jakz takz jsme to zviadli. Co bylo nutny na to
Jjsme vzdycky néjak usetrili. Je ale pravda , Ze nejvic penéz c¢lovek necha v lékarne. Chtéli jsme
aby mél tatinek i néjaky vitaminy a kupovali jsme mu ginko bilobu, to je prej na demenci

dobry.

Na dotaz jak travi informanti volny ¢as, zda maji dostatek volného ¢asu sami pro sebe,
¢as na své konicky, ¢i zda se pravidelné schazi se svymi znamymi, nebo znami chodi k nim na
navstévu odpovidali : 11* Tak to asi né, znal jsem cestu jenom z prdace domii a zdomu do
prace. Ani jsem nemél na nic naladu. Kdyz jsem si pustil televizi, tak jsem u ni usnul, nebo
jsem ji musel kviili mamce vypnout. Kdysi jsem chodil s klukama na fotbal, tak mozna zase
zacnu... ” 14“..v mym véku se mi uz nechce nic délat, mozna si jen precist noviny, nebo
néjakou knizku, jednu na polici mam uz rozectenou asi rok. Pres den to ale nejde a vecer se

“«“

mi uz nechce... “ 15%...jé , tak to jd jsem jesté pred tim nez se narodila mala porad néco deélala,
ja jsem byla takovy to hyperaktivni dite....v léte jsem jezdili na kanoji a spali pod stanem, to
byly casy. Ale jak jsem bydleli s babickou, tak to ani moc neslo nékam odjet na vikend... "
Manzelka 11 doplnuje informace: ,, To by asi neslo, aby prisli k nam. To by si ani v klidu
nevypili kafe a vickrat uz by asi ani neprisli. Staci, kdyz jsem jim povidala, co mamka vyvadi,
a uz kroutili hlavou. Spis si myslim, Ze by ani neprisli, kdyz bych jim rekla, oni se asi boji, Ze

«

je to asi nakazlivy..... kdo to nezaZil, tak to stejné nepochopi. *

Na dotaz, zda by byl n¢kdo, kdo by je zastoupil v péci o blizkého, pokud by chtéli
odjet na tydenni dovolenou se vyjadrovali: 14“.... tak to mé zrovna nikdo nenapada, ale i
kdybychom nékam chtéli s manzelem jet, tak urcité bychom nejeli na tak dlouho, ja musim
tatinkovi kazdej den varit.... “13“.... jsme velka rodina a vidycky je nékdo, kdo by se o
maminku postaral, mame také skvelé dospelé dcery, které babicku miluji, tak ty by to také
urciteé zvladly.... “12, ktery ma silnou citovou vazbu na svoji manzelku se kterou Zije vice nez

60 let odpovida: “....driv jsme se zZenou jezdili, ale sam bych nikam nejel a ani bych ji tady
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nenechal.... “Informant 15 se vyjadiuje “....tak hlavné nejsou penize na to abychom mohli
nékam jet a nedovedu si predstavit nechat babicku v byté tyden samotnou, to bychom se mohli

vratit a byt by taky nemusel byt. A z rodiny nikdo jinej neni, kdo by ji hlidal...

Lze tedy konstatovat, ze péce poskytovana blizkym s demenci piinasi i socialni
dopady na rodiny. Piestoze vSichni uddvaji zvySenou financni zatéz spojenou s poskytovanim
péce, neni to to nejpodstatnéjsi, co je zatéZuje a co by mélo ovlivnit rozhodnuti pii umisténi
¢lena rodiny do ustavni péce. S nedostatkem financi, se vzdy néjak vyrovnali. Také profesni
zivot nebyl u téchto informantl ovlivnén, ale to pouze proto, Ze jeden informant je invalidni
dichodce, jeden na mateiské dovolené, jeden ve starobnim dichodu, jeden informant
soukromym podnikatelem (pracovni dobu si uzpusobil podle potieby) a paty informant je
profesi 1ékai (rozhodl, ze péCe o maminku nebude ovliviiovat jeho zaméstnani). Vétsiné
informantim zasahla péce do socialniho Zivota tim, Ze se vzdali svého volného Casu a svych
zalib. Také kontakt se zndmymi a kamarady byl velmi omezen z diivodu nedostatku ¢asu a

nedostatku empatie od znamych.

6.3.4 Zavér vyzkumného Setieni

Informanty pro tento kvalitativni vyzkum byli rodinni pfislusnici, ktefi poskytovali
pé¢i svému blizkému S onemocnénim Alzheimerovy choroby Vrodinném prostiedi a po
zhorSeni zdravotniho stavu ¢lena rodiny se rozhodli pro Ustavni péci. VSichni dotazovani
maji v souc¢asné dob¢ svého blizkého umisténého v neddvno vzniklém domove se zvlastnim
rezimem v Alzheimer centru na malém mésté. Informanti byli razného pohlavi (3 Zzeny, 2
muzi), rizného véku a odlisné socialni role (mlada Zena na mateiské dovolené, zena invalidni
dichodce, muz ve starobnim dichodu, muz stfedniho véku soukromi podnikatel, Zena
sttedniho véku lékarka). Vzhledem k malému poctu dotazovanych se odpovédi nedaji vyuzit
ke statistickému zhodnoceni. Cilem bylo klast otazky tak, abych ziskala co nejvice informaci,

tykajici se zkuSenosti, pocitli a nazort informantt.
Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo ziskani nazord od vybranych informantti na

narocnost péce a dopady na né samotné pii poskytovani pée v domacim prostredi svym

ptibuznym trpici Alzheimerovou chorobou.
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Odpoveéd’ na hlavni vyzkumnou otazku kterd zni: jak vmimali rodinni pecovatelé
zatéz pri poskytovani péce svym blizkym s onemocnénim demence V domdcim prostiedi, jsem
ziskala pomoci tfi dil¢ich vyzkumnych otazek. DVO 1 se zaméfila na zjiSténi, nazory
informantli na fyzickou narocnost poskytovani pée v domécim prostiedi, DVO2 zjistovala,
jak neformalni peCovatelé vnimali zmény ¢i ovlivnéni psychické stranky pecovateli a DVO3
pomoci tazatelskych otazek zjistovala, jak vnimali rodinni pecovatelé zatéz v oblasti
socidlniho zivota pecovatele. Odpovédi na DVOI je, ze rodinnd péce v domacim prostiedi
poskytovana osobam s Alzheimerovou chorobou je pro peCovatele fyzicky naro¢na. Fyzicka
zatéz je vnimana pecovateli odlisné v souvislost s vékem a pfedchozim zdravotnim stavem,
také muzi peCovatelé vnimaji tuto zatéz jinak. Témét vSichni udavaji Gnavu, bolest zad,
nedostatek spanku i obCasné vycerpani. Odpovédi na DVO2 je, Ze pii poskytovani péce
v rodinném prostiedi dochéazi k psychickym dopadiim nejen na ptimé rodinné pecovatele, ale i
na celou rodinu. Z vyzkumného Setieni vyplynulo, ze samotné pfijmuti faktu diagnézy
demence u blizkého, bylo pro rodiny velmi obtizné. Také vyrovnani se s postupnymi
zménami v chovani ¢lena rodiny, bylo pro vSechny pecovatele psychicky naro¢né. U vétSiny
dochazelo k naruSeni vztahli vroding, zejména v odlisném postoji pii rozhodovani, zda
umistit ¢i neumistit ¢lena rodiny do ustavni péce po zhorSeni jeho zdravotniho stavu. Vét§ina
informantli také udava, Ze prestoze méli moZnost o problematice mluvit se znamymi,
neshledali Zadnou tlevu, nebo porozuméni. Odpovédi na DVO3 je, Ze péce poskytovana
blizkym s demenci pifindsi také socidlni dopady na rodiny. Se zvySenou finanéni zatézi
spojenou s péci se rodiny snazi vyporadat na tkor svych vlastnich finan¢nich potieb. Profesni
zivot nebyl u téchto informanti ovlivnén, ale to pouze proto, Ze jejich zaméstndni nebo
socialni role, jim dovolila péci poskytovat, aniz by museli fesit zménu své profese. VEtsing
informantiim zasahla péce do socialniho zivota tim, Ze se museli vzdat svého volného ¢asu a
svych zalib. Vétsina uvadi socialni izolaci, kontakty se znamymi a kamarady byly velmi

omezeny z divodu nedostatku ¢asu a nedostatku empatie od znamych.

Z tohoto vyzkumného Setfeni jsem zjistila, Ze vSichni dotazovani se vyjadfovali
podobné¢ a popisovali obdobné pocity pii poskytovani péce. Z odpovédi a nazorit informantt
Ize tedy fici, Ze rodinna péfe v domacim prostiedi poskytovana osobam s Alzheimerovou

chorobou ma fyzické, psychickeé i socidlni dopady na rodinné pecovatele.
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ZAVER

V teoretické Casti bakalafské prace jsem podrobné seznamila s charakteristikou
Alzheimerovy choroby. Pro pochopeni naroc¢nosti a zvlastnosti poskytovani péce lidem prave
s timto onemocnénim jsem to shledala jako velmi dualezité. Specifika piistupu i odliSnosti
komunikace s témito lidmi vychazi pravé z ptiznakti onemocnéni. Zejména zména samotné
osobnosti ¢lovéka s Alzheimerovou chorobou je to, co déla péci narocnou a piinasi mnohé

dopady na pecujici osoby.

Mym vyzkumnym Setfenim doslo k potvrzeni zdvérti mnohych autort a odbornikd,
zabyvajici se touto problematikou jiz n€kolik let. Mezi tyto autory patii Buijssen, Pidrman,
Callone a mnozi dalsi. Z Ceskych autorii zabyvajici se problematikou demence jsou to
zejména Holmerova, Zgola, Soukupova, Kalvach a opét mnoho dal§ich neméné vyznamnych
autorti. Kvalitativni vyzkum mi po navazani diveéry umoznil ziskat informace od rodinnych
pecovateli, kteii poskytovali péci odlisn¢€ dlouho v domécim prostiedi a v soucasné dobé maji
jiz svého c¢lena rodiny umisténého v Alzheimer centru-v domové se zvlastnim rezimem.
Informanti byli rizného véku, pohlavi, méli odlisnd zaméstnani ¢i socidlni role. Cenna byla
pro mé& zkuSenost, pii samotném vedeni rozhovort, jak oteviené a emotivné informanti
odpovidali na mé dotazy. Kvalitativni vyzkum splnil tak znaky vyzkumu definované Hendlem

(2005). Informanti sdélovali oteviené své subjektivni pocity a své vlastni nazory.

PredloZzena zjisténi odpovidaji na hlavni vyzkumnou otazku, kterd zni: jak vnimali
rodinni pecCovatel¢ zaté¢z pii poskytovani péce v domdacim prosttedi svym blizkym
s onemocnénim demence. K zodpovézeni jsem dospéla pomoci odpovédi na tii  dilci
vyzkumné otazky. Zjistovala jsem nazory neformdlnich pecCovatelt starajici se o blizké
s Alzheimerovou chorobou na fyzickou, psychickou a socidlni zatéz, kterou piinasela
poskytovana péce v domacim prosttedi. Z odpovédi informantd jsem dosla k zavéru, Ze pro né
samotné 1 celé rodiny bylo velmi narocné zvladnout tuto péci. Je to problematika, které by se
méla vénovat pozornost, hledat moznosti jak podpofit a jak pomoci neformalnim
pecovatelim, aby mohli zajistovat kvalitni pé¢i v domécim prostredi pokud mozno co
nejdelsi dobu. Zajistit moZnost osobdm s demenci zlstat co nejdéle v pfirozeném zndmém
prostiedi, je bezpochyby to nejlepsi, co miizeme pro jejich lepsi celkovy zdravotni stav udé€lat.
Socialni pracovnik by mél umét poskytnout rady a doporucit vyuziti vSech zakonnych

moznosti.
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Zavérem mohu tedy fici, Ze provedenym kvalitativnim vyzkumem s péti
informanty vyplyva, Ze poskytovani péfe v domacim prostiedi osobam s Alzheimerovou

chorobou mé dopady fyzické, psychické i socialni nejen na jedince, ale na celé rodiny.
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Ptiloha 1: Mini-Mental State Examination test

Test kognitivnich funkci-Mini Mental State Exam (MMSE)

Ohblast hodnoceni: Max_skore:

1.0mentace:
Polozte nemocnémm 10 otazek.
Za kazdon spravnon odpovéd zapocitejte 1 bod.
- Ktery je ted rok?
- Eteré je rofni obdobi?
- MuZete mi fici dneini datum?
- Etery je den v tydm?
- Etery je ted mézic?
- Vekterém jsme stité?
- Vekteré jsme zenm?
- Ve kterém jsme méste?
- Jak se jmemye tato nemocmce?(toto oddéleni? tato ordinace)
- Ve kterém jsme poschodi?{pokoji?)

Pk ek b b ek ek ek ek ek ek

2 Paméf:

Vysetiujic jmemije 3 libovolns pfedméty(nejlépe z pokoje pacienta-napriklad
zidle okno tufka)a vyzve pacienta aby je opakoval. 3
Za kazdon spravnon odpovéd je dan 1 bod

3 Pozomost a pocitand:

Nemoeny je vyzvan aby odecital 7 od isla 100 a to 5 krit po sobé. 5
Za kazdon spravnou odpovéd je 1 bod.

4 Eratkodoba paméf (=vybavmost):

Ukol zopakovat 3 dfive jmenovanych piedméti (viz bod 2) 3

5.Ret konmmikace a konstrukéni schopnosti:
(spravna odpovéd nebo splnéni ikold = 1 bod)
Ukazte nemocnénm dva piedméty (pf tuzka hodinky) a vyzvéte ho aby je

pojmenoval. 2
Vyzvéte nemocného aby po vas opakoval:
- Zadna ale 1
- Jesthze
- Kdyby
Dejte nemocnénm fistuphovy prikaz:
. Vezméte papir do prave ruky pieloite ho na pil a peloZte jej na podlahn “ 1
Dejte nemocnénm prefist papir s napisem , Zaviete 01" 1
Vyzvéte nemocného aby napsal smysluplnou vétu (obsahujici podmét a 1
piisudek kterd diva smysl)

Vyzvéte nemocného.aby na zvlasimi papir nakreshl obrazec podle pfedlohy.1 bod | 1
jsou 1i zachovany viechny ahly a protmrti vytvaii étyhihelnik.

00— 10bodh  t&2ka kognitivni porucha
11-20bodi stfedné tézka kognitivni porucha
J1-23bodii lehka kognitivni porucha
24-30bodl pdsmo normalu




Ptiloha 2: Test hodin

Skore

Popis

Priklady

Bezchybné provedeni
-Cislice 1-12 ve spravném poiadi i misté

-dvé rucic¢ky ve spravné poloze

Lehka prostorova chyba ciferniku hodin
-vzdalenost mezi ¢islicemi nerovnomérné

-Cislice mimo kruh

-otoceni papiru s otocenim Cislic

-pouziti pomocnych ¢ar pro lepsi orientaci

Chybné zaznamenavani ¢asu, zachované prostorové
uspofadani hodin

-pouze jedna rucicka

-¢as zaznamenan slovné "10 hodin 10 minut"

-¢as vubec nezaznamenan

Stiedni stupen prostorové dezorientace, takZe zaznamenavani
¢asu neni mozné

-nepravidelné mezery

-zapomenuti Cisel

-perseverace: opakovani kruhu, &islice na jednu stranu od 12
-zaména pravy - levy (Cislice proti sméru)

-dysgrafie - chybéjici ¢itelné Cislice

Tézka prostorova dezorientace

-jako u skére 4, ale silnéji vyjadieno

Chybi zakresleni hodin
-Zadny pokus zakreslit hodiny
-ani vzdalena podobnosti s hodinami

-napsano slovo nebo jméno




Priloha 3: Ptepis rozhovoru s informantem I1 uskute¢néného dne 28. 1. 2015

Rozhovor se uskutecnil po piedeslé domluvé v Alzheimer centru v mistnosti urené
pro ergoterapii ve stanoveny den V odpolednich hodinach. Mistnost nam byla k dispozici,
zajiSténo bylo soukromi. Rozhovoru jsem se Ucastnila j& jako vyzkumnik V, informant I1 —
syn klientky Alzheimerova centra a jeho manZelka. Na dotazy odpovidal syn a nékdy se do
odpovédi zapojila také manzelka. Rozhovor trval 45 minut. Ke vzdjemnému piedstavovani
atmosféry jsem nabidla informantim kavu. Sdélila jsem jim, ze si budu jejich odpovédi rucné
pisemné zaznamendvat, nic proti tomu nenamitali. Také jsem je informovala o tom, Ze pokud
by na nékteré mé dotazy nechtéli odpovidat, budu to respektovat. Pokud by potiebovali
prestavku, nebo by chtéli rozhovor ukon¢it opét budu jejich rozhodnuti respektovat.

V: Vzali jste si maminku k sobé domu do domku, kde bydlite s manzZelkou. Jak dlouho
jste se 0 maminku starali?

11: ,, No ani ne rok, vlastné presné to bylo asi necelych devet mésicu, vid Evo . No ted kdyz
na to vzpominam, tak se mi zddlo, zZe to byla vécnost. ,,Ona pred tim bydlele sama v byté,to
Jjsme za ni tak ob den chodili, pak kazdej den a nakonec jsme si ji museli vzit k sobé, protoze
strasné vyvadela. Jednou nam volali sousedi, Zze chodi v backordach a v pyZamu venku a to
zrovna mrzlo a nevi kde bydli “...( 11 se zhluboka nadechl, vytahl ramena a podival se smutné
na manzelku)

V:KdyzZ jste se starali o maminku, jak jste vnimali fyzickou naroc¢nost? Citili jste
zvySenou unavu nebo vy¢erpanost?

11: ,, To teda jo, jesté tedka se z toho dostavame. Nekdy jsem toho mél fakt dost, byl jsem
vyzdimanej jako citron. Mél jsem plno véci v praci a kdyz jsem prisel domu a chtél si
odpocinou, tak to prosté neslo. Mamka nam davala fakt zabrat. Vyvadela takovy veci.... “( 11
krouti hlavou, vypada zkrousen¢, smutn¢, chvili nastdva odmlcent).

V: Pokud o tom nechcete mluvit, tak nemusite. Vidim, Ze vas vzpominky tiZzi.

11: ,, no byl to des, vycurala se tieba do odpadkovyho kose... nékdy na nas zase ivala, Ze jsme
Jji okradli.... jednou si taky omyla oblicej néjakym savem nebo c¢im, méla sloupany cely
oblicej... no prosté porad bylo néco. “

V: VyZadovala maminka vasi piitomnost a péci cely den? Jak jste vnimali v dobé kdy
jste se 0 maminku starali, zda jste méli dostatek prostoru, ¢asu na odpocinek?

11: ,,ja jsem se vyspal jen malokdy, je fakt, Ze jsem uz vycvicenej, tak mé staci tak 5 hodin.

Neékdy jsem ale musel treba brzo vstavat a jet do prace a to jsem si Sel lehnou do podkrovi a



tam jsem se zamkl. Manzelka zustala dole a hlidala kdyby néco , kdyby mamka chtéla treba
zase odejit....Obcas jsem si musel taky zobnout néjakej stilnox, ten mi dala doktorka, protoze
jsem byl vysponovanej i v noci a nemohl jsem zabrat.

V: Tak jak vypravite vidim, Ze byla pro vas péce fyzicky naro¢na. A jak jste vnimali
casovou narocnost?

I1:% No fyzicky se to dalo zvliddnout ,nebo aspon si to myslim, nebo co Evo myslis, ty ? Ja
Jjsem manzelce treba pri koupani vidycky pomahal... vona mamka chodi, tak jsme ji nemuseli
nikde tahat a navic je hubenda a mald. No akorat jsme se s ni nékdy pretahovali o néco, nebo
na nas zkousela pésti, kdyz jsme ji treba o piilnoci nechtéli pustit ven... “(manzelka ptikyvuje,
kdyZ se na ni manzel podivd). S casem to uz bylo horsi, viastné se tocilo vSechno kolem ni,
kdyz jsem prijel z prdce tak vas hned zaméstnala. Sotva jsem si vypil kafe. Spis jsem vystridal
manzelku, ta musela treba na nakup a tak.

V: Jaky je vas zdravotni stav?

I1: ,, No nic moc, nebo to spis neresim, na to neni cas, se nécim takovym zabejvat a resit sam
sebe...jo to vite, ja jsem podnikatel a to si nemiizu dovolit bejt nemocnej. Musim si myslet, Ze
mi nic neni...(do rozhovoru zasadhne manzelka)... no jen to rekni, vzdyt mas z toho Zaludecni
viredy a taky beres prasky na tlak, protoze se rozciluje a boli ho taky zada a mé vlastné
taky... "

V: Vnimate zhorseni zdravotniho stavu, v souvislosti s pé¢i o maminku?

11:% No jo, mozna to byly trochu nervy, kdyz byla mamka doma, ale ted’se to snad trochu
zklidni, sem rad, ze je o mamku dobre postarano. Snad budu moc aspon spat, po téch
praskach na spani jsem byl jak zprdskanej.

V: Méli jste nékoho, kdo vam pomahal s pé¢i, kdyzZ uz to bylo hodné naroc¢né?

I11: ,, Mamka ma jenom mé a Evu (Snacha) a naSe déti ty k nam radsi ani nejezdili. Za
babickou se prijeli jenom podiva, kdyz jsme slavili néjaky narozky ... ale oni bydli daleko, tak
to ani nejde, aby tady byli furt. No jo co nadélame... "

V: Mluvili jste nékdy o nemoci své maminky tifeba se svymi znAimymi nebo kolegy
V praci?

I11:“ jd ani né, ono to nikoho nezajimd, kazdej mad svyho dost...(odpovéd” dopliuje také
manzelka). ,, jd jsem o tom s holkama z prdce nékdy mluvila, ale jenom mé litovaly a rikali, Ze
Jjsou radi, zZe je jich mama normalni, stejné vam nikdo nepomiize.

V: A ted'mi Feknéte néco veselejSiho. Co vas v posledni dobé nejvice potéSilo? Kdy jste

se naposledy poradné zasmal.



11: ,, asi tak pred sto lety“....no ne to bych kecal, minuly tyden nas vytdahli znami na takovej
vesnickej ples, no vona to byla spis zabava v télocvicné... (vklada se manzelka) jo to bylo fakt
dobry, dokonce si se mnou zatancoval i polku a to viibec netancuje. NO az na ten konec , jak si
se tam pekne s Karlem vozral... “( oba se na sebe podivali a usmali se, bylo patrné, Ze se asi
dobte bavili).

V: Ovlivnila nemoc vasi maminky néjak vztahy ve vasi rodiné?

11: ,, tak ja jsem jedinacek, tak to je jednoduchy...no je teda fakt, zZe obcas jsem byl nervozni a
vzdycky to odnesla manzelka, taky kdo jinej, kdyz nikdo jinej po ruce nebyl. Ale vona ma
svatou trpélivost, uz mé zna jakej sem ,(oto¢i se Kk manzelce, vezme ji za ruku, oba se
pousm¢éji) ,, akordt jsme se obcas chytli s deckama, ty chtéli abychom dali mamku do ustavu
uz davno, tak jsme se vzdycky rafli, protoze ja jsem nechtél....ted’co je mamka pryc, tak
moznda , ze méli pravdu. Mamka se ma tedka dobre.

V: TakzZe jste o tom predtim moc nepiemyslet, Ze aZ se zdravotni stav maminky zhorsi,
Ze je tady mozZnost umistit maminku do zarizeni?

I1:% no kdyz ted’ nad tim premyslim, asi jsem chtél, aby to bylo zase jako predtim, a myslel
Jjsem, Ze se z toho néjak dostane, ale pak uz to neslo... je to hnusny, ze to rikam, ale docela si
mi ted 'ka ulevilo. A décka méli pravdu, ale nechtél jsem to poslouchat.

V: Jak jste se vypoiadal s tim, Ze se chovani vasi maminky méni?

I1: ,, Je to cely takovy divny, kdyz si vzpomenu, Ze treba pred dvéma lety byla jesté normalni.
Minule jsme si prohliZeli fotky z promoce nasi dcery a to tam byla s nama a to je ani ne 4 roky
zpatky. Ted'uz si ani nevybavi jeji jméno... (sklopil hlavu, mél slzavé oci, nastala chvili
odmlka)..no doufam, zZe si aspon vzpomene, Ze jsem jeji syn. A na vSechno co nam délala uz
jsem davno zapomnél. ,,

V:Kdy?Z jste se staral o maminku doma, zasahlo to néjak do vasi prace?

11: ,, Tak ja jsem soukromi podnikatel, mam autodopravu, takze se to vidycky néjak udélalo,
ale kdybych chodil do fabriky, tak to by mée asi brzo vyhodili. Ona taky manzelka ted ka byla
dlouho na neschopence, tak jsme se ruzné stridali, aby porad nékdo s mamkou byl.
Pred tim jsme ji nekdy samotnou nechali, ale kdyz jsme prisli domu tak to byla katastrofa. ,,
V:Citili jste zvySenou finan¢ni zatéz, kdyz jste pecovali 0 maminku?

I1:% Penize jsme zas tak neresili, ja docela vydélavam....vidycky jsme to néjak udélali. Tedka
kdyz je mamka tady, tak musime taky dopldcet, protoze mamka ma smésnej diichod. Kdyby
byla sama, tak teda nevim, léky stoji strasné penez i za ty plyny co jsem dali. Kdybych byl bez
prace tak to teda fakt nevim. “

V: Jak travite sviij volny ¢as? Mate néjaké zaliby?

\Y



11:* Tak to asi né, znal jsem cestu jenom z prdace domii a z domu do prace. Ani jsem nemeél
na nic naladu. Kdyz jsem si pustil televizi, tak jsem u ni usnul, nebo jsem ji musel kviilli mamce
vypnout. Kdysi jsem chodil s klukama na fotbal/, tak mozna zase zacnu. **

V: A co vasi znami, stykali jste se, chodili za vimi na navStévu?

I11: (odpovida jako prvni snacha) ,, To by asi neslo, aby prisli k nam. To by si ani v klidu
nevypili kafe a vickrat uz by asi ani neprisli. Staci, kdyz jsem jim povidala, co mamka vyvadi,
a uz kroutili hlavou. Spis si myslim, ze by ani neprisli, kdyz bych jim rekla, oni se asi boji, zZe

¢

je to asi nakazlivy.( snacha se pousméje) kdo to nezazil, tak to stejné nepochopi.”
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