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Anotace

Bakalaiska prace sndzvem Moznosti podpory rodin pecujicich o clovéka s demenci
se zabyva problematikou rodinnych pfislusniki, kteti se rozhodli pecovat o blizkého ¢loveka
s demenci v domacim prostfedi. V teoretické Casti prace je charakterizovan syndrom demence
a jeho pfiznaky, popsana jednotliva stadia onemocnéni a s nimi souvisejici rozdilné potieby
nemocnych. Nasleduje kapitola vénovana roli rodinnych pe€ujcich. Dale jsou zmapovany
aktudln¢ dostupné moznosti podpory a pomoci osobam trpicim demenci a jejich rodinnym
peCujicim a nékteré pravni otazky, které jsou s touto problematikou spojené. Praktickou
cast prace tvoii kvalitativni vyzkum, v jehoZ rdmci jsou analyzovany rozhovory s deseti
rodinnymi pecujicimi, ktefi se staraji ( nebo se v nedavné dob¢ starali ) o blizkou osobu
v rizné fazi onemocnéni demenci. Cilem vyzkumu bylo zjistit, s jakymi problémy se rodinni
pecujici nejCastéji potykaji, co jim zplisobuje nejvetsi obtize, co naopak vnimaji jako pomoc,
kde ziskavali informace o nemoci, sluzbach, finanéni podpote. Pecujici byli dotazovani jak
vyuzivaji sluzby, které jsou k dispozici, jak jsou s nimi spokojeni, zda jsou pro n¢ dostupné

a jaké sluzby ¢i jakou dal$i pomoc by uvitali.
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Summary

The bachelor thesis named ,,Possibilities of support to families taking care of family member
suffering from dementia®“ deals with the issue of people who decided to provide family
members suffering from dementia with a care in a home environment. Characterisation of
dementia syndrome and its symptoms, description of particular stages of disease and their
consequences in specific needs of patients are mentioned in theoretical part. Next chapter is
dedicated to the role of family caregivers. Available possibilites of support and help to people
suffering from dementia and their caregivers and some legal issues connected with this
question are mapped next. Practical part of the thesis comprises qualitative research
analyzing interviews with 10 family caregivers who decided to provide home care to a family
member suffering from dementia in different stages of disease. Determining the problems
family caregivers are facing and identification of purposes of the most severe difficulties and
sources of help were the main aim of this research. Family caregivers were asked how they
use available services, how satisfied they are with them, what is the accessibility of

supporting services and which potentially helpful services are not available for them.
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Uvod

O demenci a zejména Alzheimerové demenci se v dnesni dob& hovoii pomémé ¢asto. Rada
lidi vsak tento pojem zaménuje za pouhy projev starnuti, ktery je spojeny s obcasnym
zapomindnim. Alzheimerova demence byva také ¢astym namétem riznych zertl a vtipd,
aniz by si lidé uvédomovali o jak zavazné onemocnéni se jedna. Casto ani netusi, Ze se jedna
o onemocnéni fatalni, pfestoze jeho nastup byva viadé ptipadi pozvolny a plizivy.
Pfic¢ina onemocnéni dosud neni zndma a zatim neexistuje ani uc¢innd 1écba, ktera by dokézala
pribéh nemoci zastavit. Dle tdajii Ceské alzheimerovské spolednosti se onemocnéni demenci
tyka v Ceské republice jiz 143 tisic osob' a predpoklada se, ze do poloviny stoleti se jejich
pocet zhruba zdvojnasobi. Dle Kucerové ( 2006 ) by na zaklad¢ piedbéznych odhadi mélo byt
v celé Evropé v roce 2050 celkem 16,2 miliont osob trpicich demenci Alzheimerova typuz.
Kromé téch, kteti onemocnénim trpi, se nemoc dotykd rovnéz jejich rodin, pratel, sousedil

a také jejich rodinnych ¢i profesionalnich pecovatelt.

V této praci bych se rada zaméfila na pomoc spole¢nosti rodindm, které¢ se rozhodnou
pecovat o blizkého Cloveéka s demenci v domacim prostiedi. Jiz samotné slovo demence ma
fadu negativnich konotaci, které mohou byt pro ¢lovéka trpiciho timto onemocnénim ¢i pro
jeho rodinu velmi zrainujici. Onemocnéni demenci navic stale predstavuje urcité spolecenské
stigma. Sami pecujici mohou pocit'ovat rozpaky nad zménénym chovanim svého blizkého, at’
jiz doma ¢i na vefejnosti. Osobnost nemocného se pomalu ale jisté méni, prestava byt
sobéstacny, potfebuje neptetrzitou pomoc a dohled. Piibuzni nemocného se mohu setkat
i s nepochopenim okoli, jenZ nemé o nemoci dostatek informaci. Ke vSemu se pfidava tinava
a vycerpani, které mohou vést k vyraznému zhorSeni psychického 1 fyzického stavu
pecujicich. Je nepochybné, ze péce v domacim prostiedi je pro nemocného ve vétSing
pfipadii nejoptimalnéjSim feSenim ( zlistdva ve svém prostiedi, obklopen svymi blizkymi ).
Nezanedbatelnd neni ani ekonomickd stranka véci nebot péfe o nemocné v institucich
je finann€é mnohem néarocngj$i. Profesiondlni péfi ve specializovanych zatizenich
samoziejm¢ neni mozné zcela zatracovat ( v nékterych pripadech byva jedinym moznym

feSenim ), rodindm by se vSak mély vytvofit takové podminky, aby trvalé umisténi jejich

' Ceska alzheimerovska spolednost. Zprava o stavu demenece 2014. [online ]. Praha, 2014. [cit. 2015-05-14].
Dostupné z www : http://www.alzheimer.cz/tiskove-zpravy/zverejnena-zprava-o-stavu-demence-2014/

2 KUCEROVA, Helena. Demence v kazuistickach. Grada Publishing. Praha.2006, str. 12
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blizkého v pobytovém zaiizeni bylo aZ poslednim fesenim. Ve zpravé Ceské alzheimerovské
spolecnosti s nazvem O stavu demence 2014, ktera byla zvetejnéna v prosinci 2014, se uvadi :
,Piestoze vldda Ceské republiky v minulosti jiz dvakrat pfislibila zpracovat narodni strategii
v oblasti demence, zadny takovy dokument neexistuje. Nejde pfitom jenom o potiebu
investovat do dané oblasti dal3i veiejné prostiedky. Radu véci je mozné udélat i ve stavajicich
podminkach, kuptikladu 1€pe zmapovat potfeby nemocnych, koordinovat vysledky vyzkumu

& vyjadtit politickou podporu danému tématu*.®

Cilem mé prace bylo zjistit, jaké jsou moznosti podpory rodin, které se rozhodnou pecovat
o blizkého ¢lovéka s demenci v domacim prostredi. V teoretické ¢asti se snazim o zmapovani
aktudlné dostupnych moznosti podpory téchto rodin - poskytovani poradenstvi, zdravotnich
a sociadlnich sluzeb, financniho zabezpeceni a dalSich forem pomoci. Cilem praktické ¢asti
prace bylo prostfednictvim rozhovort s deseti rodinnymi pecujicimi zjistit, jak jsou stavajici
moznosti podpory vnimany samotnymi pec€ujicimi, zda jsou dostacujici, zda pro rodiny
predstavuji skute¢nou pomoc, jak jsou vyuzivany, event. co jejich vyuzivani brani, na jaké

bariéry pecujici narazeji a jakou dalsi pomoc by uvitali.

* Ceska alzheimerovské spolecnost. Zprava o stavu demence 2014. [ online ]. Praha, 2014. [ cit. 2015-05-14].
Dostupné z www : http://www.alzheimer.cz/tiskove-zpravy/zverejnena-zprava-o-stavu-demence-2014/
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1. Co je demence ?

O co se vlastné jednd? Demence je syndromem, t.j. charakteristickym souborem piiznaki,
které Pidrman ( 2007 ) rozd€luje do tii hlavnich skupin: naruseni kognitivnich funkci,
narusSeni aktivit bézného zivota a poruchy chovani. Pficemz za zékladni a nejzavaznéjsi jsou
povazovany priznaky kognitivni ( poznavaci ), tedy ubytek paméti a intelektu. Demence
vSak zahrnuje rovnéz dal$i symptomy jako jsou poruchy orientace ( mistem i Casem ),
poruchy abstraktniho mysleni, poruchy chapani, poruchy pozornosti a motivace, neschopnost
soustiedéni, organizovani a planovani ¢innosti, apraxie ( neschopnost realizace urcitého
pohybu, piicemz pohybové funkce nejsou postizeny ), afazie ( porucha feci ), poruchy emoci,
poruchy chovani, ztrata sobéstacnosti, poruchy osobnosti. Mohou se projevit i psychotické
ptiznaky ( halucinace, bludy )*. Tyto symptomy jsou nejéast&ji projevem chronického
a degenerativniho onemocnéni mozku ale mohou se rozvinout i v souvislosti s infekénim
onemocnénim, intoxikaci, Urazem mozku, naddorovym onemocnénim mozku ¢i cévnimi
poruchami. NejcastéjSimi formami demence jsou Alzheimerova demence ( cca 50-60%
vSech demenci ) a vaskuldrni demence ( uvadi se cca 20 % vSech demenci), vznikajici na
podklad¢ poSkozeni mozkové tkan€ cévnimi poruchami — hypertenze ¢i cévni mozkova
ptihoda, kterd mize probéhnout ibez zjevnych piiznaki. Velmi ¢asté jsou jejich kombinace.
Dal8imi typy demenci jsou napf. demence pii Parkinsonové nemoci, demence s Lewyho
télisky, Pickova nemoc, Huntingtonova nemoc. Jak uvadi Kucerova ( 2006 ), v populaci osob
nad 65 let v&ku trpi demenci 5% jedinct, v populaci nad 80 let véku je to jiz 30-50 % osob.’
Pristup k pacientiim s jednotlivymi formami demence, zejména v rozvinutych stadiich, kdy
jsou zavisli na péci okoli, je obdobny. RozliSeni jednotlivych typti demence ma tedy vyznam
pouze sohledem na pifipadnou lécbu (ne sohledem na péfi o nemocného). Je tieba
piipomenout, ze demence je vzdy vysledkem urcitého chorobného procesu, neni automaticky
spojena se stafim, jak n€kdy byvd mylné prezentovdno. Stifi samo o sob& demenci

nezpusobuje, se stoupajicim veékem se vSak zvySuje riziko tohoto onemocnéni. Podle

* PIDRMAN. Vladimir. Demence. Grada Publishing. Praha. 2007. str. 9
> KUCEROVA. Helena. Demence v kazuistikach. Grada Publishing. Praha. 2006. str. 10
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Holmerové, Juraskové a Zikmundové ( 2003 ) ,,stafecka” demence sama o sob¢é neexistuje ale

vzdy je spojena s konkrétnim onemocnénim.®

1. 1. Alzheimerova nemoc jako nejéastéji se vyskytujici forma demence

Alzhaimerova nemoc se tyka vSech skupin lidi, neni vazana na urcitou socidlni vrstvu, pohlavi
( ackoli castéji postihuje zeny), etnikum ¢i na urCité tzemi. Nemoc byla nazvéna podle
némeckého lékate Aloise Alzheimera, ktery v roce 1906 jako prvni toto onemocnéni popsal.
Onemocnéni se za¢ina rozvijet jiz 10 az 20 let pfed vznikem syndromu demence. V samém
pocatku probihd bez klinickych ptiznaki. Dle Pidrmana ( 2007 ) je pro Azheimerovu nemoc
typicky pomaly a nendpadny zacatek. Napadné vykyvy nejsou pfilis Casté, proto si nékdy okoli
prvnich projevii demence ani nepovSimne. ,,Prvnimi diskrétnimi ptiznaky byvaji drobné zmény
osobnosti, chovani, navykli a zvykd. Nemocny piestava byt aktivni, zac¢ind se spiSe izolovat.
Ztraci pruznost v mysleni, objevuje se pozvolnd degradace v oblasti etické a estetické.
Zdravotni stav ¢lovéka se postupné zhorSuje a jedna se o onemocnéni terminalni, tedy takové,
které zkracuje a predcasné ukoncuje lidsky zivot. Navzdory obrovskému pokroku mediciny
dosud neni znama pficina a neexistuje kauzalni 1écba. Existuji vSak léky ( tzv. kongnitiva ),
které pokud jsou podany v €asnych stadiich, mohou rozvoj onemocnéni zpomalit a tim zlepsit
kvalitu Zivota nemocného. Vyznamnou roli proto hraje vcasna diagnostika a v€asné podani
téchto 1ékd. Jak uvadi Pidrman ( 2005 ), odbornici se neziidka setkavaji s lidmi v pokrocilych
stadiich demence, kterd nebyla vcas diagnostikovana a kdy se kromé pfiznakti demence
projevuji jiz i poruchy chovani.® Nékdy se naopak setkdvaji s pacienty, u nichZ demence
diagnostikovana byla, ale kteii ji ve skute¢nosti netrpi. Casto to byva napf. u pacienti
nedoslychavych. U mladSich a dosud sobé&sta¢nych lidi jsou n¢kdy ptiznaky pocinajici nemoci
bagatelizovany, naopak nesobéstatni a star§i pacienti Casto byvaji diagnostikovani
automaticky. Je proto dulezité, aby diagnézu Alzheimerovy nemoci stanovil odbornik —
neurolog, psychiatr, geriatr, a to na zédklad€ podrobného klinického vySetteni ( rozbor krve, CT
mozku, magnetickd rezonance ) a dale testl kognitivnich schopnosti ( zékladni testy by mél
mit k dispozici kazdy prakticky lékar ). Kromé farmakologického ovlivnéni nemoci ( které ma

v rukou 1ékat ), je nedilnou soucasti péce o osoby s demenci také psychosocidlni intervence

® HOLMEROVA, Iva. JURASKOVA, Bozena. ZIKMUNDOVA, Kvéta. Vybrané kapitoly z gerontologie. Ceska
Alzheimerovska spolecnost. Praha. 2003. str. 49

"PIDRMAN. Vladimir. Demence. Grada Publishing. Praha. 200. str. 37
® PIDRMAN, Vladimir. Demence pro praktické 1ékafe. Maxdorf. Praha. 2005. str. 73
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a nefarmakologické ptistupy, které napomahaji ke zlepSeni kvality zivota a k prodlouzeni

obdobi sobéstacnosti.

1.2. Stadia onemocnéni demenci

Projevy demence jsou do urcit¢ miry ovlivnény tim, o jakou osobnost se jednalo pied
zaCatkem onemocnéni, v jaké je Clovek celkové kondici, jaké ma z4jmy a celkovy Zivotni styl.
Ne vSichni nemocni musi trpét v jednotlivych fazich nemoci niZe popisovanymi piiznaky,
kazdy c¢loveék je postizen jinak. Rychlost, se kterou nemoc postupuje, se také u kazdého
lovéka 1isi. Clenéni nemoci do jednotlivych stadii tak neni mozné chapat zcela striktnd ale
slouzi spiSe pro zakladni orientaci. V kazdém ze stadii uvadim jeho nejcastéji se vyskytujici

projevy a hlavni potfeby nemocnych.

1.2.1. Pocinajici a mirna demence

Zacatek onemocnéni byva Casto bagatelizovan jak samotnymi pacienty a jejich rodinnymi
ptislusniky, tak v nékterych ptipadech i praktickymi lékafi. VSichni maji v§eobecné vzitou
predstavu, ze obCasna neschopnost vybavit si urcita slova, jména ¢i ndzvy véci, zhorSena
orientace, jsou spojeny se staiim a neni tieba se jimi pfili§ znepokojovat. Obcasné zapominani
¢1 hledani véci jesté nemusi znamenat onemocnéni demenci. N€kdy mohou byt tyto problémy
zpusobeny napf. stresem, unavou, depresi ¢i dekompenzaci jiného chronického onemocnéni.
Pokud jsou vSak podobné ptiznaky Castéjsi, je tfeba jim vénovat nalezitou pozornost. Dle
Regnault ( 2011 ) mlze doty¢ny napt. zapomenout, kdo byl u ného piedchozi den na
navstdvé nebo Ze nékdo z piibuznych v nedavné dobé zemiel.” Také se miize najednou prestat
orientovat ve vlastni domacnosti, nékdy se mu nedafi délat c¢innosti, které diiv délal
automaticky ( fidit auto, psat ). Tyto vypadky mohou byt zpocatku jen velmi kratké —
sekundy ¢i minuty, poté se vSe vraci zpét do normalu. Pokud se vSak vypadky paméti ¢i ztrata
orientace stanou frekventovanéjSimi, pacient si je vétSinou za¢ne uvédomovat, dostava se do
nepiijemnych situaci, citi se trapné¢ a nékdy se snazi tyto problémy urcitym zplsobem
,maskovat”“. Ne kazdy pacient vSak nutné musi byt nastalou situaci znepokojeny. ,,Né&kteri
lidé jsou po cely Zivot tak bezstarostni, Ze je nic a nikdo nikdy nerozhodi. Ani vazna
zapomnétlivost a mentalni upadek. Pokud takovi lidé musi jit cestou demence, dafi se jim to

s jejich starou dobrou spokojenosti. Vzdycky byli §tastni a jsou $tastni i ted’, zvlast’ kdyz je

? REGNAULT, Mathilde. Alzheimerova choroba. Portal. Praha. 2011. str.16
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kolem nich vield a pi{jemna atmosféra.“'® Piznaky poinajici demence mohou byt dle
Kucerové ( 2006 ) nasledujici : ,, ¢lovék na sebe piestava dbat, nemyje se, Spatné ji,
zapomina na pestry jidelnicek a zivi se n€¢kolik dni tfeba kavou a rohliky nebo si vaii vajicka
a parky, ohiiva konzervy. ZhorSuje se osobni i bytova hygiena, postizeny malo pere, neuklizi,
viude je $pina, prach, odpadky. Casto stale néco hledd, takze piehazuje véci z mista na misto,
piicemz nejednou obvinuje své blizké nebo sousedy, Ze mu véci berou, schovavaji, kradou,
nosi jeho obledeni, vyméiuji jej.“'' V prvnim stadiu onemocnéni hraje duleZitou roli
nejblizsi okoli Cloveka ( zpravidla rodina ), které by mélo iniciovat 1ékaiské vySetieni -
zejména z diivodu zah4jeni adekvatni 1écby. Pokud se diagndza demence potvrdi, je ukolem
1ékare, aby (Setrnym zptsobem ) informoval jak nemocného, tak jeho rodinu o povaze tohoto
onemocnéni, jeho pribéhu, moznostech 1écby. V této fazi by mel mit Eloveék moznost vyjadrit
se k otdzkam, tykajicim se postupu rodiny ¢i l1€kaii v dob¢ progrese jeho onemocnéni. Mize
pfedem vyslovit sva ptani ohledné budouci lékaiské péce ( ptipadné budouci resuscitace,

ree
1

1é€be komplikaci, nutriéni podpote). Institut ,,diive vyslovenych ptani* ( living will ) je
u nas zakotven v Zakon& o zdravotnich sluzbach.'? Tento zdkon vyZaduje, aby piedem
vyslovend pfani méla pisemnou formu a byla opatfena Gifedné ovéfenym podpisem pacienta.
Soucasti by pak mélo byt i pisemné pouceni pacienta ze strany lékafe. Kromé otdzek
tykajicich se zdravotni péce by mél byt ¢lovék informovadn o moZnosti uspotfadat si své
zalezitosti, které povazuje za dualezité ( zpravidla majetkové a financni) dle vlastniho pfani,
nebot’ je mozné, Ze v dalSich stadiich onemocnéni jiz nebude schopen tato rozhodnuti u€init.
Ke vSem témto krokim potiebuje ¢lovek zejména dostatek informaci, podporu blizkych,
event. pomoc psychologa. Sd€leni diagnozy a poskytnuti potfebnych informaci je tfeba
vénovat nalezitou pozornost a dostatek Casu, aby mohly byt zodpovézeny vSechny otazky
nemocného, event. jeho rodiny. V prvotnim stadiu onemocnéni byva clovék zpravidla
sobéstaény, muze zit ve svém byte, zpocatku potfebuje jen obcasnou dopomoc ¢i navod

k ur€itym Cinnostem.

' BUIJSSEN, Huub. Demence. Portal.. Praha. 2006. str. 46
" KUCEROVA. Helena. Demence v kazuistikach. Grada Publishing. Praha. 2006. str. 11
12
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1.2.2. Stadium stfedni a rozvinuté demence

Jde o obdobi, které trva zhruba 2-10 let."> Vyznacuje se vyraznym zhorSenim paméti, $patnym
vyjadfovanim, neschopnosti byt sdm bez pomoci, dezorientaci, bloudénim, inkontinenci,
nutnosti pomoci v jednotlivych aktivitdich a potiebou trvalého dohledu dalsi osoby. Kvalita
zivota miize byt v tomto obdobi ( ¢i na jeho pocatku ) jesté velmi dobré, Clovék se miize
vénovat mnoha aktivitdm, které mu mohou pfinasSet radost — nenaro¢nd cvic¢eni, doméci prace,
vareni, drobny uklid, vychazky, vylety. V tomto obdobi lidé jest¢ uspokojivé komunikuji.
Zpravidla se také dosud nevyskytuji zavazn€j$i poruchy chovani ( neklid, zvySena
agitovanost, odpor k péc¢i ) ani halucinace ¢i bludy. Zvysena agresivita se u lidi s demenci
vyskytuje spiSe jako obranna reakce na nepohodli, bolest, evnet. ocitnuti se v situaci které
nerozumi a neni jim uspokojivé vysvétlena. Lidem v této fazi onemocnéni svéd¢i pravidelny
denni fad a rutinni Cinnosti. Vyboceni z tohoto fadu vétSinou chapou jako ohrozeni svého
bezpeci. Je dulezité podporovat dosud zachované schopnosti Clovéka, zejména co nejvetsi
miru sobé&stacnosti, povzbuzovat a motivovat ho k riznym ¢innostem, snazit se o zachovani
co nejvyssi kvality zivota a zejména podporovat jeho distojnost ( lidé s demenci se Casto citi
ménécenni a nepotiebni ). Neni vhodné hovofit s clovékem s demenci infantilnim zplisobem,
oslovovat ho détinskymi vyrazy ( piestoze dobie minénymi ). ,,Jak se nam osoba s kognitivni
poruchou jevi navenek, to neni viechno, co je v ni ulozeno“."* P¥i komunikaci s ¢lovékem
s demenci nema dle Regnault ( 2011 ) také vyznam zdlraznovat to, co ¢lovek ud¢lal Spatné
a na co zapomndl. Naopak, je tieba vyzdvihnout to, co se mu podafilo'’. V tomto stadiu
onemocnéni mize byt velmi vhodnym doplnénim rodinné péce pobyt v dennim stacionafi pro
osoby s demenci. V téchto zafizenich mohou lidé smysluplné travit ¢as v dobé, kdy jsou
jejich rodinni pfislusnici v zaméstndni, potfebuji si vyfidit své zalezitosti, event. si jen
odpocinout. V dennim stacionafi maji lidé s demenci zajiSt€nou celodenni stravu, trvaly
dohled kvalifikovaného personalu a zejména kvalitni celodenni program — nenaro¢né cviceni
( vétsinou vsed¢ na zidlich ), trénink paméti — lusténi kiizovek, dopliovani slov, vét ¢i

prislovi, malovani, poslech hudby, zpév, nenaro¢ny tanec ¢i hrani spole¢enskych her

B3 STRATEGIE CESKE ALHEIMEROVSKE SPOLECNOSTI P-PA-IA. Informaé¢ni material. CALS. 2013.
str. 4

4 ZGOLA. Jitka M. Uspésna péce o ¢lovéka s demenci. Grada Publishing. Praha. 2003. str. 17
'S REGNAULT. Mathilde. Alzheimerova choroba. Portil. Praha. 2011. str. 40
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( petanque ), reminiscen¢ni aktivity ( prace se vzpominkami ). Smyslem téchto Cinnosti by
meélo byt uklidnéni a navozeni pohody, nikoli zamétfeni na vykon. V dennim stacionaii by
mélo pobyvat maximdlné¢ 15-20 klientli. VSichni zaméstanci by méli ovladat schopnost
komunikace s lidmi s demenci, ktera zahrnuje 1 komunikaci neverbalni. Huub Buijssen (2006)
uvadi: ,,Jak demence nezadrziteln¢ postupuje, pacient je citlivéjsi na to, jak se k nému chovaji
druzi. Protoze dokaze potrad méné chapat, co se mu fika, je stale vnimavéjsi k teci téla, vyrazu
obliceje, gestim a tonu hlasu. Zplsob, jimz pacient s demenci posuzuje lidi ve svém okoli, je
do jisté miry srovnatelny s tim, jak si vytvatime usudky o lidech, které vidime, ale neslySime.

Je to, jako kdybychom sledovali televizi s vypnutym zvukem<.'®

1.2.3 Stadium téZké demence

V této fazi stav cloveéka s demenci pokrocil natolik, Ze nékdy nepoznava Eleny své rodiny,
pratele, nevi, v jakém prostiedi se nachdzi ( zda je doma ¢i jinde ), neni schopen se slovné
vyjadfit, nechape urcitd sdéleni, ma omezenou schopnost pohybu, ktera vede k trvalému
upoutani na ldzko, neudrzi moc ani stolici, md potize s pifijmem potravy, zejména
s polykanim. V souvislosti se zhor§enou mobilitou u ného vznikaji svalové kontraktury. Casto
dochazi k vyraznému ubytku hmotnosti. V tomto stadiu je nutna vysoce individualizovana
péce ( at’ jiz doma ¢i v pobytovém zafizeni). Tato péce je zpravidla jiz velmi naro¢nd a pro
jediného pecujicicho jiz témef nerealnd. Je nutné si uvédomit, ze se jednd o nepftetrzitou 24
hodinovou péci. Tento stav je jiz nevratny a neni mozné ho ovlivnit Zadnou lécbou. V této
fazi je tfeba se zaméfit na co nejveétsi fyzicky 1 psychicky komfort pacienta, mirnéni
obtézujicich ptiznakl ( zejména bolesti ), vlidné zachazeni a doprovazeni. Lékati by méli
peclivé zvazovat medicinské postupy, které jen prodluzuji tento stav ( neucinnd lécba,
resuscitace, zavadéni sond ) a nijak nezlepsuji kvalitu zivota pacienta - naopak, spiSe
zhorsuji jeho komfort. Pacient potfebuje Setrnou rehabilitaci, polohovani ( diilezita prevence
vzniku dekubit ) a predevSim citlivy pfistup. I tito lidé, pokud s tim souhlasi a je-li to
mozné, mohou byt zapojovani do nendro¢nych dennich aktivit. Né&kdy jim pfinaSeji radost
i tim, Ze je pouze pozoruji. Do téchto Cinnosti vSak nesm¢ji byt nuceni a musi byt
respektovano 1 jejich rozhodnuti se na aktivitich nepodilet. ,,PeCovatelé, piibuzni a ptatelé
maji Casto sklon mluvit o nemocném, jako by tam ani nebyl. Pokud k tomu dochazi, nemocny
ztraci dlstojnost a stdva se jen objektem. Je tfeba s takovym Elov€kem jednat s respekterm,

hodnym kazdé lidské bytosti, uvédomovat si zachované schopnosti a duchovni rozmér

1 BUIJSSEN. Huub. Demence. Portal. Praha. 2006. str. 53
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(61

Gloveka“.!” Zatizeni, ktera o lidi v tomto stadiu demence pecuji, by méla klientiim zajistit
maximalni soukromi - idealn¢ jednolizkové pokoje, coz v soucasné dob¢ neni vzdy mozné.
Meélo by se proto dbat o zajiSténi soukromi alesponi pfi osobni hygiené, toaleté ¢i v pribéhu
navstév. Rovnéz je nutné =zajisténi bezpecnosti prostiedi, ve kterém se lidé pohybuji -
zabranéni bloudéni ¢i opousténi domécnosti nebo zatizeni. Nemocni vSak nikdy nesmi byt
uzamykéni v mistnostech bez pfitomnosti osetiujiciho personalu. Lidé s demenci by méli byt
oslovovani pane, pani, event. titulem ¢i funkci, kterou v minulosti zastavali. Kiestnim jménem
by méli byt oslovovani jen v ptipadé, pokud si to vyslovné pieji a daji k takovému osloveni
souhlas. Totéz plati 1 o tykani. K nému by mélo dochézet jen vyjimecné a pouze na zakladé

vyslovného ptani pacienta.

1.2.4. Terminalni stadium

Termindlni stadium u demence trva nékolik mésicli, vétSinou se za néj povazuje posledni rok
Zivota.'® Kvalita Zivota zavisi pfedev§im na kvalité odetfovatelské péde. Pacient v této fazi jiz
vétsSinou nekomunikuje s okolim, ma problémy s piijmem potravy, je zcela inkontinentni,
Casto trpi bolestmi. V této fazi by méla nastoupit paliativni péce kvalifikovaného 1ékaiského
tymu. Mize se jednat o péci ve specializovaném zafizeni, existuji vSak 1 mobilni hospice
( Cesta domt). ,,Lidé v terminalni fazi demence jsou nesmirné kiehci, mohou mit bolesti
a rizné dalsi obtize, které nedokazi vyjadrit. Proto je dilezité, a to zejména pro profesionalni
pecujici, aby projevim bolesti a dalSich tryznivych ptiznakd porozuméli, soustiedili se na
naznaky komunikace, ktera jesté existuje.” Krome& profesiondlni zdravotni pée o pacienta
a zajisténi dastojného umirdni mohou sehrdt pracovnici hospice také vyznamnou ulohu

v podpofte jeho blizkych.

"CALLONE, Patricia a kol. Alzheimerova nemoc. 300 tipt a rad, jak ji zvladat 1épe. Grada Publishing. Praha.
2008. str. 112

8 STRATEGIE CESKE ALHEIMEROVSKE SPOLECNOSTI P-PA-IA. Informa¢ni material. CALS. 2013.
str. 10

1 JIRAK, Roman . HOLMEROVA, Iva. BORZOVA, Claudia a kol. Demence a jiné poruchy paméti. Grada
Publishing. Praha. 2009., str. 133
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2. Role rodinnych pecujicich

Pro ¢lovéka s demenci je nejdulezitéjsi zachovani schopnosti zit co nejdéle ve svém domacim
prostiedi. Pokud jiz neni schopen Zit samostatné, potfebuje pomoc a trvaly dohled jiné
osoby. V ptipadé, kdy clovék nemé adekvatni rodinné zazemi, nezbyva nez ho umistit do
pobytového zafizeni — vét§inou domova pro seniory se zvlastnim rezimem. Casto se stava, e
tato zména Clovéku neprospéje, ze si v novém prostiedi t€zko zvyka a jeho onemocnéni se
rychleji zhorSuje. Pokud se rodina rozhodne postarat se o blizkého v domacim prostiedi, musi
si byt védoma skuteCnosti, Ze péfe o clovéka s demenci je nesmirné ndrocnd. Jedna se
zpravidla o dlouhodobou zélezitost a vétSinou neni mozné, aby o ¢lovéka s demenci pecoval
pouze jeden Clen rodiny. Pied rozhodnutim pecovat o nemocného v domacim prostiedi, se
doporucuje svoladni jakési ,,rodinné rady* ¢i ,,rodinné konference, kdy se jednotlivi ¢lenové
rodiny dohodnou na tom, kdo a jakym zplsobem se bude na péci podilet. Jak uvadi Zgola
( 2003 ), je rovnéz dilezité netajit onemocnéni pied piateli, sousedy a znamymi. LepSim
feSenim je o nemoci oteviené¢ hovofit a podavat pravdivé informace. Je dilezité nestydet se
pozadat o pomoc. Ostatni lidé Casto radi nécim vypomohou, pokud védi jak a jsou ujiSténi
o tom, Ze je jejich pomoc vitana.”® Je dobré prodiskutovat v rodinném kruhu i dlouhodobg&jsi
plan péce s vyhledem do budoucna, kdy dojde k vyraznému zhorSeni zdravotniho stavu ¢lena
rodiny, event. jiz nebude v silach rodiny péci zajistit. Je dulezité, aby rodina byla
informovana o vSech moznostech pomoci ( finan¢ni zabezpecni, sluzby ), které je mozné
vyuzit. Je tfeba védét, na koho se obratit v pifipad¢ zhorSeni zdravotniho stavu nemocného.
Jedna se o jakysi management péce o Clena rodiny. Mathilde Regnault ( 2011) radi rodinnym
pecujicim: ,Jestlize si nemtzete dovolit prestat pracovat, budete muset zvladat dva — n¢kdy
1 tfi, pokud mate rodinu — zavazky. To jedin€, co vam zde miizeme poradit, chcete —li z té¢ho
situace vyjit s co nejmensi Gjmou, je naucit se prenaSet ne¢které povinnosti na druhé. Pokud
totiz toho budete chtit zvladat moc, vycerpate se, postupné stejné¢ nebudete moci vSechno
stihnout a situace pro vas bude ¢im déal naroéngj$i*' Vétsina rodinnych pecujicich byvaji lidé
vysSiho veku, prevazné Zeny. Kazdodenni narocna péce mé nemaly vliv i1 na jejich vlastni
zdravotni stav. Potykaji s nedostatkem spanku a odpoc¢inku, mohou trpét pocity beznadéje,
uzkostmi, depresemi. Neziidka se stavd, ze maji pecujici sklon zanedbavat péci o svou

vlastni osobu, nevénuji pozornost svému zdravotnimu stavu, zevnéjsku, bagatelizuji sva

2 ZGOLA, Jitka, M. Usp&sna péce o ¢lovéka s demenci. Grada Publishing. Praha. 2003. str. 222

2 REGNAULT. Mathilde. Alzheimerova choroba. Portéal. Praha. 2011. str. 35
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onemocnéni, zapominaji na své potfeby a zajmy, prestavaji se stykat s okolim. Ke vSemu se
nekdy potykaji i s financnimi problémy. Za téchto okolnosti pak snadno dojde k jejich
totdlnimu vyc€erpani a mohou sami vdzné onemocnét. V pribéhu péce o nemocného se mize
vyskytnout cela fada problémi. Clovék s demenci miva ¢asto obraceny rezim — ve dne spi
a v noci je aktivni, zapomind vypinat vodu, elektrické spotiebiCe, plyn, mize se opafit horkou
vodou pfi vafeni, odchazi z bytu, aniz by to komukoli fekl a poté bloudi po ulicich ( casto
v noci ), protoZe nemtize najit cestu domt. MlZe se objevit také Gtocné chovani, halucinace,
bludy. Stim v§im musi rodinni pecujici pocitat. Dal§im projevem nemoci miize byt
neadekvatni chovani nemocného na vetejnosti, kdy ztraci zabrany a muZe se napf. svlékat ¢i
délat lidem kolem sebe sexualni navrhy. Je tfeba okoli chovani nemocného trpélive
vysvétlovat s tim, Ze nemocny ¢lovék nedokaze rozlisit co je vhodné a co neni. Ani obavy
z nevhodného chovani vSak nemaji byt divodem k tomu, aby se rodina snazila nemocného od
spolecnosti izolovat. Prestoze ¢lovek trpici demenci nékdy vypadé jako duchem nepfitomny,
pritomnost ndvstév vétSinou oceni. A to 1 v piipadé, kdy nékteré osoby nepoznd. Doporucuje
se, aby navstévy prichazely v menSich skupindch, nebot v opacném piipadé¢ se mohou
nemocnému jednotlivé osoby plést a je to pro ného vice matouci. Je také vhodné zajistit, aby
navstévy prichazely pokud mozno ve stejnou denni dobu, nebot’ nemocny potiebuje tad
a rutinni rezim. V publikaci ,,Alzheimerova nemoc, 300 tipa a rad, jak ji zvladat lépe®, se
také rodinnym pecujicicm doporucuje : ,,Domluvte se s rodinou a prateli, aby nemocnému
v pravidelnou dobu telefonovali. Rozhovory by mély byt kratké. Hovoite napiiklad
o situacich z minulosti, které by si nemocny mohl snadno vybavit. Po skonceni telefonatu
nemocného s jeho pritelem si jest¢ chvilku povidejte — o tom, kdo volal, jaky ma
k nemocnému vztah, atp, aby si nemocny osvéZoval pamét.*? I doma je potiebné dodrzovat
pravidelny rezim — v ur¢itou dobu se vstava, snid4, nakupuje, obédva, event. se provozuji
rizné spolecné aktivity — vafeni, pii kterém nemocny pomahd, nenaro¢né cviCeni, hrani
spolecenskych her, vychazky. Pokud mé nemocny obraceny rezim, je tfeba dohlédnout na to,
aby napf. ptl dne nepospaval v kiesle. Je potfeba ho b&hem dne motivovat a povzbuzovat

k ¢innostem.

Rodinni pecujici se ¢asto potykaji s pocity beznadéje ¢i s pocity viny. Pocity viny se mohou

objevit uz na pocatku onemocnéni. ,,JJakmile dostanou rodinni pfislusnici informaci, ze

> CALLONE, Patricia R. a kol. Alzheimerova nemoc. 300 tipti a rad, jak ji zvladat lépe. Grada Publishing.
Praha. 2008. str. 70
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zvlastni chovani ¢lena jejich rodiny zptsobuje demence, za¢nou zapasit s myslenkou, ze pfi
mnoha pfilezitostech v minulosti patrné selhali a nechépali ho. Hluboce lituji hadek, hubovani
a sporil, protoze ted” v&di, Ze jejich pozadavky byly nerealné“.> Dle Buijssena ( 2006 ) trpi
pocity viny paradoxné nejvice ti pecujici, ktefi se staraji nejintezivnéji a nékdy jdou az za
hranice svych moznosti. Pocity viny tedy nesouviseji s mirou poskytované pége.”* Tyto
pocity byvaji Casto zaméfeny nejen vici nemocné osobé, ale 1 vici dalsim ¢lentim rodiny
( partner, déti, vnoucata ), které pec€ujici z diivodu starosti o ¢lovéka s demenci vice ¢i méné
zanedbava. Pocity viny pak byvaji vystupiiovany v obdobi, kdy rodinny pecujici neni ani pies
veSkerou snahu péci o blizkého ¢lovéka zvladnout a rozhodne se ho umistit do pobytového
zafizeni. V této chvili ma pocit, ze selhal, ze jaksi neobstal ve svém ukolu postarat se
o blizkého clovéka az do konce. Je dilezité, aby pecujici o svych pocitech viny hovofili
s dal§imi lidmi, at’ jiz se Cleny rodiny, prateli, psychologem, event. duchovnim a aby svou
zadost o pomoc nevnimali jako své osobni selhdni. Obcas se pifihodi Ze i rodinny pecujici
n¢jakou situaci nezvladne, miize se chovat nepiijemn¢, rozmrzele, zacne na nemocného kiicet
€1 se jinym zpisobem nevhodné zachova. I to se mize stat a je tfeba si uvédomit, ze péce
o ¢loveka s demenci je nesmirn€ narocna a ze i pecovatel je jenom ¢loveék. Podobné situace je
titeba zpetné reflektovat, nema vSak vyznam utapét se ve vycitkach a pocitech selhani. Zde je

pro pecCovatele diilezitd zejména podpora jeho okoli.

Pokud jsou v roding, ktera pecuje o nemocného s demenci, ptitomny déti, je tteba je se situaci
vhodnym a piiméfenym zptisobem seznamit. Dle kolektivu autord ( Alzheimerova nemoc,
2008 ) si déeti vétsSinou samy vSimnou, Ze je néco v neporadku, napf. kdyz se jich babicka ¢i
dédecek nékolikrat za den zeptaji ,,A kdo jsi ty ?* Je dilezité jim vysvétlit, ze babicka ¢i
dédecek maji nemoc, ktera zptisobuje ztratu paméti a pokud se stary ¢lovek chova zvlastne,
neni to proto, Ze by je nemél rad, ale proto, Ze je nemocny. Déti se vétSinou chovaji
k nemocnému tak, jak to vidi u svych rodict. I déti je mozné do péce zapojit — mohou napf.

babicce ¢i dédeckovi Cist ze své knizky pohadek, prohlizet si s nim Casopisy, hrat jednoduché

22 BUIJSSEN.Huub. Demence. Portal. Praha. 2006. str. 121

* BUIJSSEN.Huub. Demence. Portal. Praha. 2006. str. 123
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hry ¢i mu podat obleceni nebo zavazat tkaniCku. Je zajimavé, ze déti se nékdy nové situaci

dokéazou ptizpusobit snaze a 1épe nez dosp&li.”

» CALLONE, Patricia R. a kol. Alzheimerova nemoc. 300 tipti a rad, jak ji zvladat 1épe. Grada Publishing.
Praha. 2008. str. 109-110.
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3. Formy podpory osob trpicicich demenci a jejich rodinnych pecujicich
3. 1. Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi je upraveno Zakonem o socialnich sluzbach.?® Dle § 37 tohoto zakona je
zéakladni socialni poradenstvi, kdy jsou osobam poskytovany potifebné infomace pfispivajici
k feSeni jejich nepfiznivé socialni situace, sou€asti vSech druhil socidlnich sluzeb a jejich
poskytovatelé jsou vzdy povinni tuto Cinnost zajistit. Odborné socidlni poradenstvi je pak
poskytovéano na specializovanych pracovistich se zaméfenim na potieby jednotlivych skupin
osob ( déti a mladez, seniofi, osoby se zdravotnim postizenim a dalsi ). Soucasti odborného
poradenstvi je i pij¢ovani kompenzaénich pomuicek. Plj¢ovny kompenzacnich pomtcek jsou
uréeny senioriim, osobam zdravotné postizenym, osobam propuSténym z nemocni¢niho
léCeni, osobam po urazech, rodinam, které pecuji o své blizké nebo ptibuzné. Cilem
pujéovani kompenzacnich pomicek je usnadnéni pobytu uzivateli v jejich domacim
prostiedi a zlepSeni podminek domaci péce. Kompenzacni pomiicky jsou zaptjcovany na
zéklad€ uzaviené smlouvy a za finan¢ni spoluti€asti uZivatele. Mezi kompenzaéni pomucky
patii napft. choditka, voziky, seddky do vany, toaletni zidle, polohovaci postele, nastavce na

WC, biolampy, antidekubitni matrace.

3. 2. Socialni sluzby

Socialni sluzby mohou byt terénni ( poskytuji se ptimo v domacnostech klientd ), ambulantni
( C¢loveék za nimi dochézi ¢i je za nimi doprovazen ) a pobytové ( spojené s ubytovanim ).
Mezi socialni sluzby, které mohou pomoci osobam trpicim demenci a jejich rodinnym
pecujicim patii pecovatelska sluzba, osobni asistence, tisnova péce, odlehcovaci sluzby
( respitni péCe ) , denni staciondie pro osoby s demenci, domovy se zvlaStnim rezimem
a socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zatizenich. Pecovatelska sluZba zajistuje
pomoc pii péci o osobni hygienu, se zajisténim chodu domacnosti — uklid, nakupy, prani,
zehleni, doprovod k Iékati ¢i zajisténi a dovoz obédl. Sluzby osobni asistence se poskytuji
bez omezeni mista a ¢asu, tj. doma i mimo domov, pies den i v noci, o vikendech - vSe dle
aktualni potteby &lovéka. Ukony osobni asistence nejsou striktné vymezeny jako je tomu

u pecovatelské sluzby, zalezi na dohod¢ uZivatele sluzby s osobnim asistentem. Cena osobni

%6 zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozd&jsich predpisi, § 37
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asistence se pohybuje v rozmezi 110 -120 K¢ za hodinu. Néplni ¢innosti osobniho asistenta
mohou byt i riazné aktivizacni ¢innosti, napt. prochazky, navstévy kulturnich zatizeni, trénink
paméti a podobné. Pro osoby s demenci, které dosud Zziji samostatné, je mozné zajiSténi
tisiiové péce, kdy je Cloveék napojen 24 hodin denné na monitorovaci systém. V okamziku,
kdy osoba zmdackne bezpecnostni tlacitko nebo systém sam rozpozna krizovy stav ( napf.
v ptipadé¢ nadhlého padu), obsluha ovéii hlasovou komunikaci zdravotni stav Cloveka
a v piipad¢ potfeby kontaktuje jeho rodinu, event. asisten¢ni vyjezdovou sluzbu. Odlehéovaci
péce je sluzba urCend Clenim rodiny, ktefi o nemocného jinak pecuji. Profesionalni
peCovatelé se o Clovéka postaraji v dobé, kdy si rodinny pecujici potiebuje vytidit své
zélezitosti, provést rekonstrukci bytu, odjet na dovolenou nebo do lazni, event. se chysta
podstoupit pldnovany lékatsky zakrok. Odlehcovaci sluzba mutze byt poskytovana v terénu,
ambulatné 1 formou pobytu ( v pfipad¢ delsi nepfitomnosti rodinného pecujiciho ). Mezi
ambulantni sluzby patti denni staciondie pro osoby s demenci, které jiz byly zminény vyse.
Tyto stacionate funguji zpravidla kazdy vSedni den, lidé do nich mohou dochazet denné ¢i jen
nekteré dny v tydnu. Predstavuji vyznamnou pomoc zejména pro pecujici, kteti dochazeji do
zam@&stnani, ale 1 pro ostatni, ktefi si potfebuji vyfidit riizné zaleZitosti nebo si jen odpocinout.
Uhrada za pobyt ve stacionafi se pohybuje kolem 250 K& na den. Mezi pobytové socialni
sluzby patii domovy pro seniory (' ty jsou vSak vhodné pro osoby s demeneci jen tehdy, maji
—li zfizeno oddéleni se zvlastnim rezimem ) a dale domovy se zvldStnim reZimem, jejichz
chod je prizplsoben piimo potiebdm téchto osob. Tato zafizeni zpravidla poskytuji i
pobytovou respitni péci.  ZvlaStnim druhem socidlnich sluzeb jsou socidalni sluZby
poskytované ve zdravotnickych zaiizenich ( § 52 Zakona 108/2006 Sb., O socidlnich
sluzbach, ve znéni pozd¢jSich predpisi ). Tyto sluzby jsou uréeny osobdm, které jiz
nevyzaduji akutni 1ékai'skou péci, ale vzhledem ke svému zdravotnimu stavu zatim nemohou
byt propustény do doméci péce. Pobyt na ,,socidlnim lizku* hradi uzivatel sluzby, event. jeho

rodina.

Zakonem ¢. 366/2011 Sb. kterym se méni zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi,
zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a zakon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni
podpote, byl definovan asistent socidlni péce.’” Mize jim byt fyzickd osoba starsi 18 let,

kterd je zdravotné zplisobild. Asistent socidlni péce je osoba, kterd neni osobou blizkou

? Ministerstvo préace a socialnich véci . Asistent socialni pé&e. [ online]. Praha, 2012. [ cit. 2015-05-17].
Dostupné z www : http://www.mpsv.cz/cs/13928
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a ktera neni registrovanym poskytovatelem socialnich sluzeb ( nemusi mit ani vzdélani v této
oblasti). MiuZze jim byt napt. kamarad, soused, student apod. Ob¢ strany maji za povinnost
uzaviit pisemnou smlouvu o poskytovani pomoci. Uhradu za poskytnutou pomoc hradi klient
z priznaného prispévku na péci a tuto skuteCnost musi oznamit ufadu prace. Zdravotni
pojisténi asistenta socialni péce hradi stat. Piijata Castka z prispévku na péci ( jako tthrada za

poskytnutou péci ) je v osvobozena od povinnosti zdanéni .

3.3 Zdravotni sluzby

Zasadni roli jak v péci o nemocného tak v poskytovani informaci ma prakticky lékar. Jeho
pravomoci jsou nezastupitelné - koordinuje I€kafskou péci, odesild nemocného
ke specialistim, vyjadfuje se ke zdravotnimu stavu pro ucely ziskani prispévku na péci Ci
invalidniho dichodu. V jeho pravomoci je ptedepisovani domaci oSetfovatelské péce,
nekterych kompenzac¢nich pomticek ( dalsi pfedepisuje odborny lékai — neurolog, ortoped,
rehabilitacni 1€kat ), pomucek pii inkontinenci. Prakticky 1ékai by mél byt ochotny navstivit
nemocného v jeho domacim prostiedi, pokud je to nezbytné. Je tieba, aby nemocny i rodina
méli v praktického Iékafe daveéru a komunikace byla zobou stan neproblematicka.
Osetfovatelskou péc¢i v domacim prosttedi zajiStuji agentury domdci péce ( home care ) .
PéCe predepsana lékatem je hrazena zdravotni pojistovnou. Tato péce je zajiSténa
prostfednictvim kvalifikovanych zdravotnich sester, které tyto agentury zaméstnavaji. Mohou
aplikovat injekce, provadét odbéry krve, zavadét sondy, oSetfovat piipadné proleZeniny.
Zdravotni sestry mohou zaSkolit v pé€i o nemocného 1 rodinné pecujici. Dilezitou roli
v systému zdravotnich sluzeb hraje 1 Iékai specialista ( neurolog, psychiatr, geriatr ), ktery
na zaklad¢é odbornych vySetfeni potvrzuje diagnézu demence a predepisuje 1écbu kognitivy.
Do systému zdravotnich sluzeb patii i lécebny dlouhodobé nemocnych, kam mohou byt
nemocni umisténi na zakladé doporuceni praktického lékare ¢i odborného lékafe nemocnice,
kde byl ¢lovék hospitalizovan. Pobyt pacienti v 1é¢ebnach dlouhodob& nemocnych je plné
hrazen z vetejného zdravotniho pojisténi. Pokud byl nemocnému ptiznan ptispévek na péci, je
mu po dobu pobytu v 1é€ebné pozastaven. Nad ramec sluzeb hrazenych zdravotni pojistovnou
mohou byt poskytovany hygienické a kosmetické prostfedky, nutricni vyziva a socidlni
sluzby, které si vSak pacient hradi sam. Za pfiplatek lécebny obvykle nabizeji pobyt
v nadstandardné vybavenych pokojich. V fadé nemocnic jsou ziizena tzv. lizka nasledné
péce, kam jsou umistovani pacienti, ktetfi jiZ nepotiebuji akutni péci, ale nejsou schopni
propusténi do doméaciho prostiedi. Pobyt na téchto lizkach je rovnéz hrazen z vetejného

zdravotniho pojisténi.
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3. 3. Finan¢ni podpora

3.3.1. Prispévek na péci

Lidé s omezenou sobéstacnosti v dlisledku chronického onemocnéni maji dle stupné zavislosti
na pomoci jiné osoby narok na piispévek na péci. Prispévek je urcen na zajiSténi péce jak
prostiednictvim rodinnych pecovateli ( €1 jinych osob ), tak k zajisténi sluzeb profesionalnich
poskytovatelti. Profesiondlni poskytovatelé sluzeb musi spliiovat zdkonem stanovené
podminky registrace ( registr poskytovatell sluzeb je veden na ptislusném krajském tradu ).
Poskytovani ptispévku na péci je upraveno Zakonem 108/2006 Sb., O socidlnich sluzbach, ve
znéni pozdéjsich predpist a provadéci vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb. O davku je tieba pozadat
na Ufadu prace dle mista bydli§té zadatele. V zadosti se uvede kdo bude pro nemocného
poskytovatelem pomoci. V bydlisti zadatele je nasledné provedeno socidlni Setieni za ucelem
zjiSténi miry sobéstacnosti ( mobilita, orientace, komunikace, schopnost vést doméacnost,
vykonavat osobni hygienu, pfipravit si jidlo, atd. ). Dalsi posouzeni provadi posudkovy lékat
Ceské spravy socialniho zabezpe&eni, ktery si k tomuto uéelu vyzada zpravu od praktického
1ékate Zadatele. Utad prace pak na zékladé tohoto posouzeni stanovi vysi piispévku na pééi.
Existuji Ctyf1 stupné ptispévku - 800 K¢ ( lehkd zavislost ), 4.000 K& ( stiedné tézka
zavislost ), 8.000 K¢ ( tézka zavislost ) a 12.000 K¢ ( uplna zavislost ). Davka se vyplaci
mésicné. Pokud je osoba, které nélezi pfipévek na péci hospitalizovéana, je povinna tuto

skute¢nost oznamit Utadu prace. Poskytovani piispévku se po dobu hospitalizace preruuje.

3.3.2 Invalidni diichod

V ptipadé, kdy je diagnoza demence stanovena ¢loveéku pied dosazenim dichodového veku
a neni jiz trvalé prace schopen, je mu zpravidla pfiznana docasnd pracovni neschopnost,
pozd¢€ji pak invalidni diichod. Ten je vyplacen na zékladé § 38, Zakona 155/1995 Sb,
o diichodovém pojiséni, ve znéni pozd&jsich predpisi.  Zadost o pfiznani invalidniho
diichodu se podava u piislusné Okresni spravy socialniho zabezepdeni. Zadost hodnoti
posudkovy lékar stim, Ze si vyzadd zpravu o zdravotnim stavu od praktického lékare

zadatele. V souCasné dob¢ existuji tii stupné invalidity, kterd je ptfiznana dle stupné poklesu

pracovni schopnosti.

3.3.3 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim
Rozhodovani o téchto davkach je upraveno zdkonem ¢.329/2011 Sb., o poskytovani davek

osobam se zdravotnim postiZzenim, ve znéni pozdéjSich predpisti a vyhlaSkou €. 388/2011 Sb.,
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o provedeni nékterych ustanoveni tohoto zdkona. Zakon o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim upravuje tyto davky - prispévek na mobilitu, prispévek na zvldastni
pomiicku a pritkazy pro osoby se zdravotnim postiienim ( TP, ZTP a ZTP/P ) . Zadost
o davky se podava u prislusného uradu prace - dle mista bydlisté¢ zadatele. Na ptispévek na
mobilitu na narok osoba se zdravotnim postiZzenim, ktera je drzitelem prikazu ZTP ¢i ZTP/P
a ktera se pravidelné¢ a opakované nékam dopravuje ¢i je dopravovana ( k Iékaii, na Grady )
— doklada se Cestnym prohldsenim. VySe piispévku na mobilitu ¢ini 400 K& mésicné,
nevyplaci v dobé hospitalizace a také osobam, které vyuzivaji pobytovd zafizenich
socidlnich sluzeb. Ptispévek na zvlastni pomiicku je jednordzova davka, ktera je urcena
osobam s tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, t€zkym sluchovym, zrakovym
postizenim nebo mentalnim postizenim. Tato davka zahrnuje pfispévek na opatieni zvlastni
pomucky - seznam druhi a typii pomucek je uveden ve vyse uvedené vyhlasce ¢.388/2011
( pfenosné rampy pro osoby na voziku, schodolezy, upravy bytu - rozsifeni dvefi, Giprava
koupelny ) a také pfispévek na zakoupeni motorového vozidla ( event. jeho zvlastni Gpravu ).
Maximalni vyse piispévku na zvlastni pomtcku ¢ini 350.000 K¢, pfi¢emz se posuzuji piijmy
zadatele a spole¢né posuzovanych osob. Osoby se zdravotnim postizenim mohou dale pozadat
o prikaz ZP ( lehka zavislost na pomoci jiné osoby ), ZTP (stfedné tézka zavislost ) a ZTP/P
( tézké az aplna zavislost ). Osoba, ktera tento prukaz vlastni, mé& napt. narok na vyhrazené
misto k sezeni v MHD, narok na pfednostni vyfizeni svych zalezitosti na ufadech, pii vySSim
stupni narok na bezplatnou dopravu MHD, slevy na vlakové jizdenky, slevy na vstupném na

divadelni a filmova ptedstaveni, koncerty.

3.3.5 Davky pomoci v hmotné nouzi

V ptipad¢ tizivé finanéni situace mohou osoby, které onemocni demenci a jejich rodinni
piislusnici pozaddat o davky pomoci v hmotné nouzi, které jsou upraveny zikonem
111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, ve znéni pozd¢jSich predpisti. Jde o formu pomoci
osobam s nedostatecnymi piijmy, které si piijem nemohou zvysit vlastnim pfi¢inénim.
Dévkami, kterymi se pomoc v hmotné nouzi tesi jsou : prispévek na Zivobyti, doplatek na

bydleni a mimoradna okamZita pomoc. O davky je mozné pozadat na Gradu prace.

3.3.6 Zvyhodnéné tarify u mobilnich operatori
Osoby se zdravotnim postizenim mohou vyuzit zvyhodnéné tarify mobilnich operatort ( T-
mobil, 02, Vodafone ). Tento narok zpravidla spliluje osoba zavisla na pomoci jiné fyzické

osoby ve II, III. a IV. stupni zavislosti, tzn. stfedn€¢ tézka aZ uplna zavislost a dale drzitel
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prikazu ZTP/P. Informace o vysi slev lze najit na internetovych strankach mobilnich

operatoru.

3.4 DalSi moZnosti pomoci a podpory

3.4.1 Ceska alzheimerovska spole¢nost

Ceska alzheimerovské spolecnost ( dale jen CALS ) byla zaloZena v roce 1997. V roce 2014
byla transformovana na obecné prospéSnou spolecnost. Je clenem mezindrodnich organizaci
Alzheimer Europe a Alzheimer’s Disease International.”® Usiluje o prosazovani zajma lidi
s demenci Alzheimerova typu a jejich rodinnych pfisluSnikli a ma za cil informovat
o problematice Sirokou vefejnost 1 vladni Cinitele. Poskytuje specializované poradenstvi
nemocnym a jejich rodindm, odborné konzultace s psychologem, vydéava informaéni
materialy, nabizi testovani paméti, provozuje telefonickou poradenskou linku, zajistuje
respitni péci o osoby s demenci v jejich domacnostech, vede podplirné skupiny osob
v pocinajici fazi demence ( ,,Toulky paméti® ) ¢i svépomocné skupiny rodinnych pecujicich
( ,,Caje o paté*). Ceska alzheimerovska spolegnost rovnéz vyvinula certifikani systém
,»Vazka®, ktery je udélovan sluzbam, jenz jsou urceny pro osoby s demenci. Certifikaci musi
projit také  kontaktni mista CALS, ktera funguji ve viech krajich CR ( v sou¢asné dobé jich
je 25). V neposledni fadé organizuje také kursy pro rodinné pecujici, kde Gcastnici ziskaji
komplexni informace, tykajici se jak samotného onemocnéni ( moznosti 1€cby, kontakty na
odborné lékare, fyzicka péce o clov€ka se sniZzenou pohyblivosti, komunikace s clovékem

s demenci ), tak informace o moznostech socialnich a zdravotnich sluzeb a finan¢ni podpory.

3.4.2 Reminiscen¢ni terapie — prace se vzpominkami

Reminiscencni terapie je jednou z technik validace. Podstatou validace je potvrzeni hodnoty
kazdého Cloveka, diistojné zachazeni a respektujici pfistup. Podle Hany Janeckové a Marie
Vackové ( 2010 ), koncept validace vychazi z prace socialni pracovnice Naomi Feilové, ktera
ziskavala své zkuSenosti pii komunikaci s osobami s demenci. Sviij koncept rozvinula
a propracovala v Sedesatych a sedmdesatych letech 20. stoleti. Divodem byla jeji
nespokojenost s tradi€nimi pfistupy k osobam s demenci. Zjistila, Ze namisto nasilné¢ho

vtahovani lidi do reality je ucinngj$i respektujici ptistup, ktery pracuje s emociondlnim

¥ Ceska alzheimerovska spoleénost. Ceské alzheimerovska spole¢nost na pomoc ob&aniim postizenym demenci.
[ online ]. [cit. 2015-05-20 ]. Dostupny z www : _http://www.alzheimer.cz/uvod/
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prozitkem dezorientovaného ¢lovéka.” | Naomi Feilova vychazela z presvédéeni, Ze projevy
chovani a zmény v psychice a emoci u lidi s demenci jsou pfirozenou soucasti prozitého
Zivota, pfiméfenym vyrazem vnitiniho prozitku nemocného ¢lovéka. Validace znamena pfijeti
reality druhého, je to zplsob komunikace, smétujici ke vzajemnému sblizeni. Validacni
terapie bere Clovéka vazné, jako hodnotnou bytost, pfijimd ho i s jeho demenci a vSemi
zvlastnostmi. Uznava, Ze vSe, co tento Clovek fika a de€la, je pro ného skutecné, pravdiveé,
hodnotné, validni*.*® Reminiscence jako jedna z technik validace pracuje se vzpominkami.
Vzpominky poskytuji ¢lovéku moznost vyjit ze své osamélosti, navazat kontakt s ostatnimi,
znovuobjevit pocit vlastni hodnoty a identity, vyrovnat se s minulosti, pfedat zkuSenosti
mladsSi generaci. Praci se vzpominkami je mozné realizovat individualné ( cileny rozhovor
nad fotografiemi ) ¢i ve skuping. Kromé prohlizeni dobovych fotografii lze v ramci
reminiscencnich setkavani také promitat staré filmy, poslouchat staré hudebni nahravky,
prohlizet si dobové predméty, které ucastnici divérné znali a pouzivali, vzpominat na jidla,
ktera se vaftila v dob¢ jejich détstvi ¢i mladi. Je mozné vzpominat na Skolu, spolecensky zivot,
tance, politické udalosti, svatky a slavnosti. Soucasti miize byt i vytvareni reminiscencnich
kufrii ¢i krabic, v nichZ si ¢lovék muze uchovavat cenné fotografie, obrazky, dokumenty
a predméty, které jsou pro n¢ho néjakym zptisobem dilezité a ke kterym ho poji divérny
vztah. K dal$im reminiscen¢nim aktivitdm patii kresba, tanec, hrani roli. Spolecné€ s osobami
s demenci se reminiscen¢nich setkdvani mohou ucastnit 1 jejich rodinni pecujici. Spole¢na
ucast na setkanich mize ptispét k lepSimu porozuméni mezi ¢leny rodiny a také ke snizeni

pecovatelské zatéze.

3.4.3 Kognitivni trénink ( trénink paméti)

Kognitivni trénink je aktivita, kterd se zamétuje na pamét a poznavaci funkce. Snazi se
rozvijet pozornost, verbalni plynulost, Casoprostorovou orientaci, sudek, zefektivnéni prace
s informacemi. Kognitivni trénink mize byt veden lektorem, programy mohou byt skupinové
i individualni.®' Lze ho viak provadét i v domacim prostiedi. Dle Jiraka, Holmerové
a Borzové ( 2009 ) miize byt uzitecny osobam ve stadiu mirné a stfedné pokrocilé demence.

Vede k aktivizaci a procviCeni paméti. V naprosté vétSin€é piipadi vSak  nedochazi

2 JANECKOVA, Hana. VACKOVA, Marie. Reminiscence. Portal. Praha.2010. str. 17
JANECKOVA, Hana. VACKOVA, Marie. Reminiscence. Portal . Praha. 2010. str. 26

31 Wikipedia Kognitivni funkce. [ online ]. [ cit. 2015-05-21 ]. Dostupné z www :
http://cs.wikipedia.org/wiki/Kognitivn%C3%AD _funkce
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k vyraznému zlepSeni kognitivnich funkci ( pamét’, koncentrace, prostorova orientace, fe¢ ),
nebot’ onemocnéni svym tempem progreduje. Jedna se tedy spiSe o jednu z moznosti
aktivizace osob sdemenci. Ve fdzi rozvinuté demence se doporuCuje zaméfeni na

dlouhodobou pamét, ktera ziistava relativng dlouho zachovana.*

4. Pravni problematika

4. 1. Pravni zastoupeni

V prabéhu péce o blizkého Cloveka s demenci se mohou vyskytnout situace, kdy je tieba
vyftidit rizné zalezitosti na Uradech, pficemz je vyzadovana i pfitomnosti osob, o které je
pecovano. Pokud je pro tyto osoby z jakéhokoli diivodu problematické se rtiznych jednani
zucCastnit, vtad¢ ptipadl je mozné vyuzit pradvni zastoupeni, které upravuje obcansky
zédkonik.”> Novy ob&ansky zakonik, ktery nabyl t&innosti dne 1.1.2014, pouZiva pojem
»smluvni zastoupeni‘ namisto ptivodniho terminu ,,zastoupeni na zakladé plné moci®“. Zména
spocivd v tom, ze pravni divod vzniku tohoto typu zastoupeni piedstavuje jiz smlouva
o zastoupeni, nikoli az plna moc. Plnd moc je pak potvrzenim, ze zastoupeni bylo ujednano
a vzniklo.”* Plnou moc miize ¢lovek udglit jiné osob& bud’ ke viem ukontim ( generalni plna
moc ) ¢i pouze k jedinému. V plné moci se vzdy uvede rozsah zastup¢iho opravnéni. Plna
moc se zpravidla udé€luje v pisemné form€. Novy obcansky zakonik sice nevyzaduje, aby
podpisy na plné moci byly ufedné ovéfeny, pro urcitd jednani je vSak ufedni ovéfeni
vyzadovano. V nékterych ptipadech tuto povinnost miize stanovit zvlastni pravni ptedpis,
n¢kdy miiZe jit jen o pravidlo daného tfadu. N&kdy je vyzadovédna i tzv. zvlaStni forma plné

moci - notarsky zapis.

4. 2. Ustanoveni zvlastniho prijemce davek
Zakony, které upravuji vyplatu davek nemocenského pojisténi, dichodového pojisténi ,
piispévku na péci, davek pro osoby se zdravotnim postizenim ¢i davek pomoci v hmotné

nouzi, umoziuji ustanoveni tzv. zvlastniho pfijemce davky. Zvlastni piijemce se ustanovi

32 JIRAK. Roman. Holmerové,Iva. BOROZOVA,Cladudia a kol. Demence a jiné poruchy paméti.Grada
Publishing. Praha. 2009.

3 zakon 89/2012, Ob¢ansky zakonik, ve znéni pozdgjsich piedpisi , § 436 - 488

34 Novy obcansky zakonik [ online ]. Pravni zastoupeni. [ cit. 2015-05-23]. Dostupné z www :
http://obcanskyzakonik.justice.cz/de/obecna-cast/pravni-zastoupeni/
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v ptipadé, kdy opravnéna osoba neni schopna z riznych divodii davku pfijimat. Mohou to
byt vazné zdravotni divody, event situace, kdy pfijemce nevyuziva nebo nemlze vyuzivat
davku k ucelu, kterému ma slouzit. Zvlastni pfijemce je povinen pouzit davku ve prospéch

opravnéné osoby.

4.3 Omezeni svépravnosti

Institut omezeni svépravnosti mize slouzit jako vyznamna pravni ochrana osob s demenci
a jejich rodin. Osoby s demenci mohou byt snadno zneuzity k podepsani riznych dokumentt
¢i k uzavieni pro né nevyhodnych smluv. Mohou se nachazet ve stadiu onemocnéni, kdy si
J1Z pln€ neuvédomuji dasledky svého po€inani. To pak mize mit velmi nepiijemné dopady
na n& samotné i na jejich blizké. Omezeni svépravnosti je upraveno Ob&anskym zékonikem.*
Pojem svépravnost nahrazuje dfive uzivany pojem ,,zpusobilost k pravnim ukonim®. Dle
nového obcanského zakoniku lze ve svépravnosti ¢lovéka omezit ( nikoli zcela zbavit jak to
umoznovala pfedchozi pravni uprava ), avSak jen v disledku zavazné duSevni poruchy, jen
v jeho zajmu, jen na urCity ¢as ( maximalné 3 roky ) a jen rozhodnutim soudu. Podnét
k zahdjeni fizeni k omezeni svépravnosti miize dat soudu kdokoliv ( rodinny pfislusnik,
obvodni 1ékaf, psychiatrickd nemocnice apod.). V zdkon¢ je soucasné uvedeno zZe ,,rozhodnuti
o omezeni svépravnosti nezbavuje ¢lovéka prava samostatné jednat v béznych zélezitostech
kazdodenniho Zivota“*® Neni-li v priib&hu fizeni o omezeni svépravnosti moZné posuzovanou
osobu vzhledem k jejimu zdravotnimu stavu vyslechnout, soud musi posuzovaného alespoii
tzv. zhlédnout, to znamena, Ze soudce jej musi osobné vidét. Po uplynuti doby 3 let omezeni
svépravnosti automaticky zanika a osoba opét nabyva plné svépravnosti. Pokud vSak v dob¢
trvani omezeni svépravnosti zahdji soud fizeni o prodlouzeni této doby ( opét na dobu
maximalné tii let ), trvaji G€inky ptivodniho omezeni az do vydani nového rozhodnuti. V
rozhodnuti 0 omezeni svépravnosti je soudem soucasné¢ jmenovan opatrovnik, ktery bude
Cloveka zastupovat v zélezitostech, ve kterych nemize jednat samostatné. Opatrovnikem by
méla byt osoba blizkd, nejlépe nékdo z piibuznych. Soud by mél respektovat vybér
nemocného ¢lovéka. Pokud to neni mozné, tuto funkci piebird vetejny opatrovnik, tedy obec

nebo méstska cast. Soud by vSak mél k omezeni svépravnosti pfistoupit jen tehdy, nestaci-li

% Zakon &. 89/2012 Obéansky zékonik, ve znéni pozdgjsich predpisi

3¢ Zakon &. 89/2012 Obcansky zakonik, ve znéni pozdéjsich predpist, §64
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mén& omezujici opatieni jako jsou ndpomoc p¥i rozhodovini’’, kdy &lovék uzavird smlouvu
s tzv. podpircem ¢&i zastoupeni Elenem domdcnosti’, kdy osobu mize zastupovat potomek,
manzel, partner, sourozenec. V obou pifipadech musi byt smlouva schvalena soudem. Soud
muze ¢loveku ustanovit opatrovnika, ktery bude spravovat jeho zdlezitosti i v pfipadé, kdy
nedojde k omezeni svépravnosti. Nové zavedenym institutem je 1 tzv. opatrovnicka rada,
ktera dohlizi na to, zda opatrovnik jedna v zajmu opatrovance. Tato rada se schazi minimalné
Ix roéné¢ a  pii setkdni pofizuje zapis, ktery postupuje soudu. Opatrovnik musi
s opatrovnickou radou konzultovat dalezitd rozhodnuti. Dal§i moznosti je tzv. predbéiné
opatieni v oéekdvdni vlastni nezpiisobilosti pravné jednat”. Clovek tak miiZe projevit svoji
vuli, aby byly jeho zélezitosti spravovany urcitym zpiisobem, aby je spravovala urcita osoba,

nebo aby se urcitd osoba stala jeho opatrovnikem.

%7 Zakon 89/2012, Ob&ansky zakonik, ve znéni pozdgjsich piedpisi, § 45
% Zakon 89/2012, Ob&ansky zakonik, ve znéni pozd&jsich piedpisi, § 49
% Zakon 89/2012, Ob&ansky zakonik, ve znéni pozdgjsich predpist, § 38
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5. Prakticka ¢ast

5.1 Stanoveni vyzkumného cile a metodologie Seti'eni

Prakticka ¢ast této prace vychazi z kvalitativniho vyzkumu, zaméteného na potieby rodinnych
pecujicich, ktefi se staraji ( €1 se v nedavné dob¢ starali ) o blizkého ¢lovéka s demenci. Cilem
vyzkumu bylo zjisténi, s jakymi problémy se rodinni pecujici potykaji, co jim béhem péce
¢ini nejveétsi obtize a starosti, co naopak vnimaji jako pomoc, jak vyuzivaji dostupné sluzby
a jak jsou s nimi spokojeni, zda jsou pro n¢ finan¢n¢ 1 mistné¢ dostupné, jak jsou informovani
o moznostech téchto sluzeb, financnich davek a dalSich formach pomoci a kde tyto informace

ziskali.

Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni pfistup. K ziskédni dat slouzil polostandardizovany
rozhovor s deseti rodinnymi pecujicimi. Rozhovor probihal dle piedem pfipraveného scénare
(okruhy témat), Gi€astnikiim vSak byl ponechan Siroky prostor k vyjadreni vlastnich myslenek.
Poradi otazek nebylo striktné stanoveno. Rozhovory probihaly v Praze, v pribéhu mésict
bfezna a dubna 2015. Ncékteré znich se uskutecnily v domdcnostech pecujicich, jiné
v kavarné Ci restauraci. Doba trvani rozhovoru se pohybovala v rozmezi 1, 5 az 2 hodiny.

Rozhovory byly nahravany na diktafon, nasledn¢ doslovné piepsany a analyzovany.

5.2 Charakteristika vyzkumného souboru ( vybér tucastnikii, etické otazky
vyzkumu )

Vyzkumny soubor tvofilo deset rodinnych pecujicich, ztoho sedm Zen a tfi muzi. Tti
z pecujicich byli zkontakovani v pribéhu kursu pro rodinné pecujici v Gerontocentru v Praze
8, dva z nich béhem setkavani svépomocné skupiny tamtéz. Kontakty na tii z pecujicich jsem
ziskala prostfednictvim vedouci mé bakalarské prace. Jedna zucastnic vyzkumu mi
zprostfedkovala setkani s dalsi rodinnou pecujici. VSichni ucastnici vyzkumu méli osobni
zkuSenost s pé¢i o Clovéka s demenci. Sest dotazovanych o svého blizkého aktudlngd
pecovalo, ve dvou piipadech byl Clovek, o kterého bylo pfedtim pecovdno v domécim
prostiedi, umistén do domova se zvlastnim rezimem. Ve dvou piipadech osoba, o kterou
bylo pecovano, zemiela, avSak zkuSenost peCujiciho nebyla star§i nez jeden rok. Tii
z pecujicich byli zaméstnani, jeden na plny, dva na ¢aste¢ny uvazek, jedna z pecujicich byla
nezaméstnand, jedna studovala VS, pét pecujicich bylo v penzi ( néktefi z nich na podatku
onemocnéni blizkého pracovali na plny Givazek ). Osm z dotazovanych fungovalo jako hlavni

pecujici, dva byli druhym pecujicim v rodin€ a s hlavnim pecujicim se sttidali.
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Primérny vek pecujicich byl 59,7 let a primérny vék osob, o které bylo pecovano, byl 74,2

let (z nich bylo Sest Zzen a Ctyfi muzi ). V Sesti pfipadech se jednalo o péCi o partnera

( manZelku ¢i manzela ), ve dvou pfipadech o rodice ( 1x matka, 1x otec ) a ve dvou

ptipadech o prarodice

( babicka ). Devét z peéujicich Zilo v Praze, jeden v Usti nad Labem.

Priimérnd doba péce byla 4 roky ( do doby péce zapocitavam i obdobi po umisténi clovéka do

specializovaného zatizeni, nebot’ pecujici do zafizeni zpravidla denné dochézeli a na péci se

nadale intenzivné¢ podileli ).

Tabulka ¢. 1 — Vzorek respondentt ( kiestni jména osob byla z divodu zachovani anonymity pozménéna )

Ek ickd |
Rodinny Vék ;)lilt(i):iltl: A Clovék,o néhoz Stadium Doba pecovani
pecujici pecujiciho pecujiciho je pecovano onemocnéni (roky)

SaStoeny .

1. Anna 65 c’as eeny matka, 96 let Pokrocilé 7,5
uvazek

41
2. Jana 53 nezaméstnana otec,v7 ct Stredni 1,2
(zemfel)

3. | Helena 38 plny uvazek babicka, 89 let Stiedni 3

4. | Gustav 79 v penzi manzelka, 66 let Stiedni 4

5. | Bohuslav 67 v penzi manzelka, 57 let Casné 6

zel, 69 let tiedni az
6. | Véra 70 v penzi manzve , 09l SHe ni .a’z 5
(zemtel) pokrocilé

7. | Katefina 69 v penzi manzel, 74 let Stredni 4
S aStotny

8. | Eva 64 castectly manzel, 62 let Stiedni 3
uvazek

9. | Hynek 67 Vv penzi manzelka, 65 let Stiedni 2

10. | Valerie 25 studujici babicka, 90 let Pokrocilé 4
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Ugastnici vyzkumu byli pfedem seznameni se smyslem a Gi¢elem rozhovoru. Byli informovani
o tom, Zze budou dotazovani na své zkuSenosti, tykajici se péce o blizkého ¢loveka s demenci
( na obtize, které jsou s péci spojeny, na své zkusSenosti s riznymi typy pomoci, které pii své
péci vyuzili a byly pro né ptfinosné a naopak — ¢eho se jim nedostavalo a jakou dal$i pomoc
by uvitali ). Byli pouceni, ze maji pravo na kteroukoli z poloZenych otazek neodpovidat,
piipadné rozhovor v jeho pribéhu kdykoli pierusit, event. od n¢ho ustoupit. Byli seznameni
s diivody, pro¢ byli pro rozhovor vybrani. Rovnéz byli informovéni o tom, Ze rozhovor bude
nahravan na dikafon a nasledn¢ pieveden do pisemné podoby s tim, ze bude dusledné
anonymizovan — budou vynechdna jména osob a dalsi skuteCnosti, na zéklad¢ kterych by
mohli byt identifikovani. Kazdému z Gcastnikii byla nabidnuta moznost zaslani ptepisu
rozhovoru a nasledné celého znéni této prace. Soucasné obdrzeli kontakty na vedouci
bakalarské prace s moznosti ovéfit si veskeré informace. Kazdému z t¢astniki byl predlozen
k podpisu informovany souhlas véetné informacniho listu ( vzory obou dokumentl tvofi
piilohu této prace ). Ugastnici byli pouceni o tom, Ze informované souhlasy s jejich podpisy

budou ulozeny u autorky prace a nebudou tvofit pfilohu prace.

5.3 Okruhy témat pro rozhovory

Ucastnikiim vyzkumu byly pokladany otazky, tykajici se nasledujicich okruhii témat :

- stanoveni diagnoézy ( jaké byly prvni pfiznaky nemoci, kym byla diagndéza stanovena,
jak dlouho to trvalo a jakym zplisobem byla sdélena )

- rozhodnuti peCovat o blizkého ¢lovéka v domacim prostiedi ( z jakych divoda a zda

rozhodnuti bylo obtizné )

- informace o nemoci, dostupnych sluzbach, finan¢nich davkach, moznostech pomoci
(od koho )

- zkuSenosti s praktickym lékafem ( podavani informaci, pfedepisovani zdravotnich
pomucek, event. domaci péce, vstficnost, ochota, navstévy lékate v domacim
prostiedi, pomoc pfi ziskani piispévku na péci )

- zkuSenosti se zdravotnimi sluzbami ( domaci péci )

- zkuSenosti se socialnimi sluzbami ( peCovatelskd sluzba, osobni asistence, denni
stacionaf, odlehCovaci sluzby, domov se zvlaStnim rezimem )
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zkuSenosti, tykajici se ziskani pfispévku na péci, zplisob Setieni sobé&stacnosti
v domacnosti klienta, jak dlouho trvalo, nez byl pfiznan a v jaké vysi, zda jeho vyse
opovida zdravotnimu stavu ¢loveka, o kterého je pecovano

vyuziti dalSich finan¢nich davek ( pfispévek na mobilitu, piispévek na zvlastni
pomiicku, davky hmotné nouze ) a vyhod ( prikazy ZTP )

finan¢ni problémy spojené s péci o blizkého ¢loveéka s demenci

dalsi vyuzita pomoc — psychologicka, psychiatrickd, kursy pro rodinné pecujici,
svépomocné skupiny rodinnych pecujicich, trénink kognitivnich schopnosti,
reminiscencni terapie atd.

spoluprace ¢lenti rodiny pii péci

zkuSenosti s okolim ( sousedskd vypomoc, event. pomoc dalSich osob, jejich reakce,
zkuSenosti s chovanim ostatnich lidi k ¢lovéku s demenci a k pecujicimu )

unava a vycerpani v souvislosti s péci, zda se péfe o blizkého Cloveka s demenci
néjakym zplsobem projevila na zdravotnim stavu pecujiciho

Cas na vlastni zaliby, spolecenské kontakty

vvvvvv

co naopak predstavovalo nejveétsi pomoc

jaké sluzby c¢i dalsi pomoc chybéla ¢i jakou pomoc by pecujici uvital

co by pecujici na zakladé vlastnich zkuSenosti doporucil ¢lov€ku, ktery se rozhoduje,
zda bude pecovat o ¢lovéka s demenci v domécim prostiedi

zda je mozné vidét n¢jaka pozitiva, kterd péce o blizkého ptinesla

otazka viry ( zda mlZze vira n¢jakym zpisobem pomoci pii zvladani této narocné

situace )

5.4 Analyza rozhovoru

5.4.1 Stanoveni diagnozy

Prvni pfiznaky onemocnéni byly dle sdéleni pecujicich spojeny s trazy a pady ( polovina

osob ), se zapomindnim ( Ctyfi osoby ) a dale s neschopnosti zvladat pozadavky zaméstnani,

zménou chovani a zménou osobnosti, poruchami fe¢i a problémy s vyjadfovanim. Ve dvou

piipadech nemoci piedchézela ( az deset let zpétn€ ) cévni mozkovéa piihoda, kterd v jednom
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ptipadé probehla bezptiznakoveé a ve druhém bez zjevnych nasledki. U dvou osob bylo
patrné zanedbavani se v jidle a vyrazné snizeni vahy. Primérny vék osob v dob¢ objeveni se
prvnich pfiznakl nemoci byl 70 let, pfi¢emz nejmladsi osobé bylo v dob¢ stanoveni diagnozy
51 let a nejstarsi 89 let. U sedmi osob byla stanovena diagnéza Alzheimerovy demence,
v dalSich ptipadech to byla neurCenda demence, specificka forma Alzheimerovy demence
a primarni progresivni afazie. V deviti piipadech stanovil diagnézu neurolog, v jednom
piipadé psychiatr. U poloviny nemocnych byla diagndza stanovena jednozna¢né a bez vétSiho
prodleni, u ostatnich trvalo jeji stanoveni 8 mésici, rok, rok a pul, dva roky ( poté, kdy byla
nejprve vyloucena ) a tfi roky ( rodina nenavstivila 1¢kafe nebot’ povazovala ptiznaky za
projevy staii ) ,, Tu diagnozu babicka nemeéla hned, protoze jsme tam s ni prosté nesly
( Valerie, 25 let ). V jednom piipad€¢ byla diagnéza stanovena vc€as neurologem, avSak
nasledné poptena psychiatrem - jeji konecné stanoventi trvalo 1,5 roku. ,, Nakonec se tam tedy
manzelka objednala a sla k tomu doktorovi — neurologovi. On se vyjadril tak, ze by to mohl
byt Alzheimer. Tak ji poslal k jeji obvodni doktorce a ta ji hned preventivne napsala prasky na
Alzheimera. No a taky ji poslala jesté k psychiatrovi a ta doktorka psychiatrie, kdyz to vidéla,
Ze ma prasky na Alzheimera, tak to vSechno stornovala a rekla, Ze to neni mozny. Ze je to
chyba. Ze to neni Alzheimer. Asi si myslela, ze ji neni Sedesdt, takze to nemiize byt Alzheimer.
No, tak ji ty prasky sebrali a ona se zacala horsit....tak ji dali potom do Bohnic...rok a pul
trvalo, nez ji potvrdili tu diagnozu* ( Bohuslav, 67 let ). Co se ty¢e zptsobu sdéleni diagnozy,
zkuSenosti pe€ujicich jsou rtizné. V Sesti ptipadech neméli ucastnici vyzkumu ke zptsobu
sdéleni diagnozy zadné vyhrady, u dalSich osob bylo sdé¢leni diagnozy a spoluprace
s ptibuznymi pfinejmensim sporné. ,,Pri sdélovani diagnozy mé ten pan doktor moc nebral
v uvahu. On vlastné jednal s maminkou, ktera uz vlastné nemohla byt jeho partnerem....ja
jsem ho pak zachytila nékde na chodbé, on mi rekl jenom par nejnutnéjsich slov a potom
vilastné jsem se ostatni docetla v propoustéci zprave z nemocnice*“ ( Anna, 65 let). ,, A vypustej
vds s tou diagnozou z nemocnice a vy nevite naprosto nic. TakZe jsem tady se zenou byl asi
pul roku po ty diagnoze, meli jsme riizné konflikty, o kterych jsem tenkrat ani netusil, Ze jsou
zapricinéné tou nemoci.....v tu dobu jsme se hodné hadali, ja jsem to nemohl pochopit, pro¢
neco dela nebo proc to déla jinak, to bylo obdobi, ktery bylo hodné Spatny....a teprve po piil
roce mé deti donutily, abych zkontaktoval tu Alzheimerovskou spolecnost* ( Hynek, 67 let ).
., Tak se dostal do toho kognitivniho centra.... ten doktor se choval tak, zZe kdyz jsem tam
s manzelem prisla, tak mi rekl, abych mu predvedla ty manzelovy zachvaty. Ja jsem to odmitla

se slovy, Ze pri nich postel odskakuje o 20 centimetrii a Ze je to vleZe a jak to tady budu
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predvadet. A zustala jsem sedeét a méla jsem chut vzit tu obrazovku od pocitace a hodit mu ji
na hlavu...ja jsem tam tenkrat sedeéla vedle manzela a nektery veci mi bylo trapny rikat pred
nim, prosté jsem nechtéla, aby to slysel a uz viibec jsem nechtela predvadet néjaky jeho
zdchvaty. Bylo to nedustojny. ( Eva, 64 let ). Nejvétsi spokojenost se zpisobem sdéleni
diagnézy vyjadirovali pecujici tam, kde byla sdélena lékatem — neurologem, ktery se

specializuje na nemocné s demenci.

5.4.2 Rozhodnuti pecovat o blizkého ¢lovéka v domacim prostiedi, divody,

obtiznost rozhodnuti

Naprosta vétSina pecujicich uvedla, ze péfe o blizkou osobu pro né byla naprostou
samoziejmosti, vyplynulo to automaticky ze situace, viitbec neuvazovali o tom, Ze by to mohlo
byt jinak. ,, VZdyt je to babicka, ja bych ji nedala pryc. To nejde, my jsme prosté jedna rodina,
Jjsme Zensky, ktery vidycky tdahly spolu a tahnem dal* ( Helena, 38 let ). ,, Manzel byl moje
prvni laska, takze mé tenkrat viibec nenapadlo, ze bych se o ného nepostarala. My jsme si
rekli — v dobrym i ve zlym — ja jsem to tak brala, Ze to k Zivotu patii, Ze prosté ten jeden je na
tom treba hur nez ten druhej....clovek taky neopusti treba staryho psa, kdyz uz nemiize*“
( Véra, 70 let ). ,,To bylo naprosto prirozeny ....vyplynulo to z toho, Ze bydlime spolu. Pro
mamku taky byla hrozna predstava, Ze je to jeji mama a ze by ji méla nékam dat* ( Valerie, 25
let ). Ve tech ptipadech pecujici uvedli, Ze zpocatku vlastné ani neslo o pecovani v pravém
slova smyslu, nebot’ pfiznaky onemocnéni byly mirné a teprve postupné dochazelo k jejich
zhorSovani. ,,Ona prosté jenom zapominala....Ja mam snahu uchovat ji doma co nejdéle
( Gustav, 79 let ). ,,...ten zacatek, to je takovy samoziejmy. Prosté spoustu véci delate
stejnych...a vy viibec nemiuiZete Fict, jestli pecujete nebo nepecujete...proste jste spolu
doma....akorat vzdycky najednou néco nejde “ ( Katetina, 69 let ). Jeden z pecujicich uzaviel
s nyn¢j$i manzelkou snatek az dva roky poté, kdy ji byla diagnostikovana Alzheimerova
demence. ,,Jd jsem uz o ty nemoci neco vedel. A taky jsem videl ty lidi v tech domovech

¢

duchodcii, jak je pak museji treba krmit a starat se o né. Tak jsem vekl, Ze se o ni postaram*

( Bohuslav, 67 let ).
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5.4.3 Informace o nemoci, dostupnych sluzbach, finan¢nich davkach,
moznostech pomoci ( od koho )

Z vyzkumu vyplynulo, Ze informovanost pecujicich o nemoci, moZznosti vyuZziti sluzeb
a Cerpani finan¢nich davek byla na pocatku onemocnéni blizkého velmi nizka, v n€kterych
piipadech témer nulova. ,,...¢lovék o tom nevi vitbec nic. A postupné bud narazi na néjaké
osvicené lidi nebo si to sam hleda, ale docela tézko* ( Jana, 53 let ). ,, Vite pro mé do doby,
nez jsem se s touto nemoci setkal, to pro mé byl naprosto prazdny pojem bez obsahu. Myslel
jsem si, Ze je to o tom, Ze clovek trochu zapomina a Ze je to spojené se starim. Ted teprve
vidim, co to je* ( Hynek, 67 let ). Osm z deseti pecujicich uvedlo, Ze veSkeré informace
( o charakteru nemoci, o sluzbach, finan¢nich déavkéach, pravnich otazkach ) ziskalo
v Gerontocentru v Praze 8. ,,Diky tomu Gerontocentru, ze se dozvite ty informace. Kdyz je
clovek neinformovanej, tak nemiize vitbec nic a jesté prosvihnete to, zZe mozna, kdyby se ta
diagnoza stanovila diiv, tak se mu treba mohlo prodlouzit to obdobi aktivniho Zivota, diky
lékum“ (Véra, 70 let ). Tfi z pecujicich absolvovali v tomto zafizeni specialni kurs, uréeny
rodinim osob s demenci. Jedna z pedujicich absolvovala podobny kurs v Diakonii CCE.
Druhym nejvyznamnéjSim zdrojem informaci byl internet ( pét osob). Déle pecujici Cerpali
informace z literatury ( tfi osoby), od kolegli ze zaméstnani, kteti rovnéz pecovali o Clena
rodiny ( dvé€ osoby), ztelevize ( tfi osoby ), od neurologa — specialisty na onemocnéni
demenci ( jedna osoba ), z navstév domovl pro seniory ( jedna osoba ). O moZznosti ziskat
ptispevek na péci byli pecujici ve tfech ptipadech informovani praktickym lékafem. Jedna
z rodin ziskala informace o sluzbach pomérné neobvyklym zptsobem : ,, Kdyz babicce bylo
90 let, tak dostala blahopidni od Uradu Prahy 6 stim, Ze tam byl vioZeny taky seznam
riznych sluzeb, kde co je. Takze tim jsme taky ziskali informace, ja jsem to sbalila

a prostudovala “ ( Valerie, 25 let).

5.4.4 ZkuSenosti s praktickym lékarem

ZkuSenosti pecujicich s praktickym Iékafem je mozné rozdélit do tii skupin : velmi dobra
zkuSenost ( dva pecujici ), relativni vstticnost ( pét pecujicich ) a ,,nic moc* ( tfi peCujici ). Za
hlavni divody nespokojenosti s Iékafem uvadéli dotazovani nésledujici : 1€kat nenavstévuje
pacienty v domécim prostfedi ( ctyfi odpovédi ) - vjednom piipad¢ lékai nedochézel za
nemocnou ani do domova se zvla$tnim rezimem, ktery dlouhou dobu némél vlastniho
praktického 1€kafe, neposkytovani informaci v dostatecném mnozstvi ( dvé odpovédi) ,, Ale

Ze by mi poskytla néjaké informace o té nemoci, to ne, to si musi clovek najit sam* ( Jana, 53
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let ) , 1éCeni ,,0d stolu“ bez toho, aby lékat pacienta osobné vidél ( dvé odpovédi ) ,,...protoze
ta prakticka doktorka nevidéla babicku minimalné ty tri roky “( Helena, 38 let ), dlouha doba
stravend v Cekdrné, kterd je pro clovéka s demenci netinosna ( dvé odpovédi ). DalSimi
vyhradami  byly neznalost alesponi zékladii socidlni problematiky, tykajicici se osob
s demenci, nedostate¢né vypovidajici 1€katskd zprdva pro pfiznani piispévku na péci —
., Problém je v tom, Ze ona to zna vSechno z medicinského hlediska, ale nezna to z hlediska
socidalniho zabezpeceni“ ( Hynek, 67 let ), neochota pii pfedepisovani inkontinen¢nich
pomucek, nerozpoznani demence u pacienta. Problematicka byva i samotnd registrace starsi
osoby s demenci u praktického 1ékaie. ,, Tukala jsem u riiznych dveri a nechtéli ji prijmout.
Oni rekli, ze maji plno ale ja si myslim, Ze je to z ditvodu, Ze je to senior v pokrocilém véku.
Opravdu jsme narazeli na odmitani. Uspéli jsme asi na paty pokus“ ( Anna, 65 let ). U jedné
osoby doslo v pribéhu nemoci ke zméné praktického 1ékate ( zrozhodnuti pecujiciho )
z diivodu neochoty ptvodniho I€kafe predepisovat inkontinencni pomucky v dostate¢ném
mnozstvi a kvalité. Tam, kde byli pecujici s pé¢i praktického lékafe spokojeni, ocenovali
zejména dobrou komunikaci, lidsky pfistup, znalost problematiky demence, svédomitost,
pravidelné kontroly, dochdzeni na navstévy, bezproblémové piedepisovani inkontinen¢nich
pomucek. Véra ( 70 let ) uvedla : ,,Je pravda, ze kdyz doktor je takovy, ze vas podrzi, kdyz
nerekne, Ze nejste sama, kdo ma tenhle probléem, tak to je docela uleva. Mné nékdy prijde, Ze

se ti doktori jakoby brani takovymu prirozenymu lidskymu projevu “.

5.4.5 ZkuSenosti se zdravotnimi sluzbami

ZkusSenost s domdaci zdravotni pé¢i ( home care ) maji tii rodinni pecujici z deseti. Ve dvou
piipadech tuto sluzbu predepsal prakticky I¢kat ( aplikace injekci pii bolestech zad, aplikace
vitaminovych injekei ). V jednom piipadé byla doporucena lékaiem Gerontocentra v Praze 8.
, TakZze po propusténi nam z Gerontocentra posilali obden sestru, aby zkontrolovala ty
dekubity. Takhle dochazela hodné dlouho, dokud se to nezahojilo* ( Helena, 38 let ). VétSina
pecujicich uvadéla, ze tyto sluzby zatim nepotiebovala a nevyuzila. ,,....ono viastné nebylo
k cemu. Tata byl mobilni a fyzicky byl viastné zdravy. Maximalné by potieboval néjakou
rehabilitaci, ale to nevim, jestli by to ty zdravotni sestry vykonavaly “( Jana, 53 let ). Jedna
z peCujicich uvedla pozitivni zkuSenosti s péci v. LDN ,,...tady se staraji dobre. Kdyz
zjistili, Ze ma babicka studenou ruku, tak ji vyvazali, dali ji tam vatu, kazdé dvé hodiny ji
polohuji... taky ma stale k dispozici teply c¢aj* ( Valerie, 25 let ). Jedna z osob, o které bylo

pecovano, byla cca 3 mésice umisténa v nemocnici nasledné péce.
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5.4.6 ZkuSenosti s vyuzitim socidlnich sluzeb

Ze socidlnich sluZzeb vyuZzivali pecujici nejvice respitni péci - odleh¢ovaci sluzbu. S touto
sluzbou meéli zkuSenost Ctyfi pecujici. Dva pecujici vyuzivali sluzby osobni asistence
( Hewer, Prosaz ). PeCovatelskd sluzba byla vyuzivana v jednom piipadé, a to pouze na
zajisténi obeédl. Jedna z pecujicich planuje vyuziti pecovatelské sluzby. Denni stacionaf
vyuzivala jedna pecujici - 2x tydné, dva z pecujicich vyuZiti denniho stacionafe planuji. Ve
dvou pfipadech pecujici vyuzili po nékolikalet¢ doméci péci sluzby domova se zvlastnim
rezimem. Jako divody, pro¢ nevyuzivaji vice sluzeb, uvadéli dotazovani nasledujici :
nedostatek financi ( jedna osoba ), dlouhd doba fizeni o piispévku na péci ( jedna osoba ),
obtiznd geografickd dostupnost denniho stacionare a problém s dopravou do stacionate ( dvé
osoby ). Jedna z osob, o kterou bylo peovano, odmitla do denniho stacionafe dochézet,
ackoli ho ma pifimo v domé&. Jedna pecujici vyjadrila kromé finan¢nich i dal$i davody, proc¢
rodina nevyuziva vice sluzeb : ,,... to je prece uplné trapny, aby nékdo cizi chodil domii
uklizet bobky. To my i tenkrat, nez jsme odvezly babicku do ty nemocnice, tak jsme ji
i umyly, jak v tom lezela. Ona se i stydi, to je absurdni nékoho ciziho na to pozvat. To je
prosté rodinna zaleZitost“( Helena, 38 let ). U respitni péce byla zminovana nedostatecna
kapacita téchto zafizeni, maléd flexibilita ( pobyt musi byt zarezervovan i pul roku piedem,
aby m¢l pecujici jistotu, Ze misto ziskd ). Dv€ z pecujicich vyuzZily i neregistrované socialni
sluzby — respitni péci a domov se zvla$tnim rezimem. ,, Byt ja vim, Ze dnes pohled na
soukroma a neregistrovand zarizeni neni uplné nejlepsi, my jsme byli spokojeni....vSude to
bylo trosku komplikovany. Chtélo se, aby se sesla komise, aby posoudila a tak dale...Kdezto
tohleto zarizeni pro nds mélo to kouzlo, Ze byli ochotni vzit maminku kdykoli a na jakkoli
dlouho...méla jsem pocit, Ze vedeni toho zarizeni bylo takové fundované, Ze se nam velice
venovali, zevrubné s nami probrali zdravotni stav maminky....prosté neméla jsem pocit, Ze
bych maminku nechavala ve Spatnych rukou. To bych ji tam nedala “( Anna, 65 let). ,, Manzel
byl v soukromém zarizeni a ja jsem byla velice spokojena... bylo to takovy viidny zachazeni“
( Véra, 70 let ). Problém pii vyuzivani osobni asistence spatfoval jeden z pecujicich v tom, ze
se do domacnosti pokazdé dostavila jina osoba. ,, To je naprosto Spatné. Zena prosté musi

vedet, kdo prijde“ ( Hynek, 67 let).

5.4.7 ZkuSenosti s priznanim prispévku na péci
Dle odpovédi rodinnych pecujicich pobira ( pobiralo ) ptispévek na péci osm z deseti osob.

Jedna rodina o pfispévek na péci pozadala a zatim neobdrzela rozhodnuti. Jedna z pecujich
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o prispévek na péci nepozadala na zéklad¢ doporuceni praktické 1ékarky ,,...a bylo mi Feceno,
Ze pokud je manzel v invalidnim diichodu, zZe bych si na to méla dat pozor a pozadat, az budu
ze zamestnani doma, Ze je to podminkou. Ja myslim, Ze ona tu praxi zna. Ona mi rekla, abych
se na to zatim vykaslala, tak jsem se na to vykaslala....tak to zatim nechame tak jak to je a ten
prispévek jsme nezazadali“ ( Eva, 64 let ). Za nejvétsi problém povazuji pecujici zplisob
Setfeni sobéstacnosti nemocného. V jednom piipad¢ nejprve probehlo Setfeni sobé&stacnosti
v nemocnici nasledné péce, bez pifitomnosti dalSiho ¢lena rodiny ,,Ja jsem u toho nebyla,
nikdo mi to nerekl. A to vite, Ze maminka nema tu sebereflexi, takzZe té socialni pracovnici
rekla, co vSechno umi a ta to vvhodnotila na 4.000 K¢, coz je 2. stupen. Tak jsme dlouho brali
4.000 K¢ a mysleli jsme si, jak jsme na tom dobre. Ale to zase byla nezkusenost* ( Anna, 65
let ). ,,..pFisla pani, kterd si prinesla papir, body, manzel sedél proti ni a odkyval ji, Ze
v§echno umi, vSecko. Ze si umi uvarit — samoziejmé, vSecko. To bylo néco tak
neuveéritelnyho...Ja jsem byla u toho a jenom jsem se snazila ji rict, Ze je to nesmysl. Ona mé
vitbec nebrala v potaz .... a prislo to vyrozumeéni, Ze mu priznavaji tu nejnizsi castku 800 K¢.
Byla to prosté jen urednice a nevédela, ktera bije, a ktera uz to chce mit za sebou, tu ndavstévu
nejakyho dementa... no a na zakladé odvolani prisly dveé damy, jedna z nich byla doktorka
neurolozka. Manzel zrovna Sel po chodbé, pani doktorka na néj koukla a rekla, Ze je to jasny.
Okamczité to napsaly a dostal 8.000 K¢....za tech 800 K¢ mésicné si nepozvete nikoho, aby vam
pomohl ho treba vykoupat ““ ( Véra, 70 let ). V dal$im pfipad¢€ naopak socidlni pracovnice
osobu, které m¢l byt ptiznan piispévek na péci, vibec nevidéla ,, ..babicka v tu dobu spala
nahore, takze se ptala mamky a mé a babicku nechtéla vitbec budit....ptala se nas, co babicka
umi, co sama zvlada, jaké ma problémy s motorikou a podobnée. Nevim, jestli to bylo dobry, zZe
babicku nevidela a mluvila jen s nami. Ale tam je problém, Ze oni nemiizou vedet, co mizou
tomu cloveku verit a co ne‘‘( Valerie, 25 let ). Doba, nez byl ptispévek na péci vytizen, trvala
dle sdeleni pecujicich v rozmezi od 3 mésicti do 9 mésici, v priméru 5,5 mésice. Ve tfech
ptipadech povaZovali pecujici pfiznanou vysi piispévku na péci za adekvatni zdravotnimu
stavu Cloveéka, o néhoz peCuji. Ve tfech ptipadech se rodina proti rozhodnuti odvolala a vyse
piispévku byla nasledné zvySena. Poblémem se ukdzala byt i skutecnost, ze néktefi pecujici
byli o piispévku na péci informovani se zpozdénim ,, V' té nemocnici jsem se nedozvedel
prakticky nic, u mé sehrdala hlavni roli ta Alzheimerovska spolecnost. Cili ja v podstaté, nez
jsem ji navstivil ( po roce — pozn. autorky ), jsem ani netusil, Ze mam na néco narok*.
( Hynek, 67 let ). V jednom ptipadé rodina podala zadost o pfispévek na péci opozdéne
z diivodu, ze osoba, o kterou bylo pecovano, nechtéla zadost o prispévek na péc¢i podepsat
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., O prispévek na péci jsme zazadali az po hodné dlouhé dobé z ditvodu, Ze babicka nam tu
zadost nechtéla podepsat. Bala se, Ze prijde o barak* ( Valerie, 25 let ). Jeden z pecujicich
spatfoval problém v tom, Ze 1ékafi neznaji kritéria, dle kterych je posuzovana sobé&stacnost
pacienta. Zpravu piSou pouze z lékaiského hlediska, coz mulze byt pficinou pfiznani
neadekvatni vyse ptispevku. ,,...Neurolog vam rekne, Ze Alzheimer je komplexni diagnoza a Ze
se prece nebude rozepisovat, v jaké je Zena fazi, on tam napise diagnozu a jestli pak nékdo

rekne, kolik je za co bodii, to neni jeho zdleZitost. To ho nezajima“ ( Hynek, 67 let ).

5.4.8 Vyuziti dalSich finan¢nich davek a mimoradnych vyhod ( ZTP)

O pritkkaz ZTP a piispévek na mobilitu pozadali celkem Ctyfi pecujici. Ve dvou piipadech byly
tyto davky a mimotadné vyhody pfiznany, v jednom pfipadé zatim nebylo rozhoduto. Jedné
osob¢ nebyl prikaz ZTP pfiznadm z diivodu nizké vyse pfispévku na péci ( ta byla sice na
zéklad¢ odvolani zvySena, avSak mezitim se zdravotni stav osoby, o kterou bylo pe¢ovano,
zhorsil natolik, ze ziskdni mimotradnych vyhod jiz nemélo zadny vyznam ). O davky pomoci

v hmotné nouzi nikdo z pe€ujicich nezadal z toho diivodu, Ze by na né¢ rodina nedoséhla.

5.4.9 Financni problémy

Osm z deseti pecujich uvedlo, Ze v souvislosti s pé¢i o blizkého ¢lovéka s demenci némélo
finan¢ni problémy, avSak opakované zdlraznovali, Ze to bylo zejména diky tomu, Ze
nemocnému byl ptfiznan ptispévek na péci v adekvatni vysi. ,, Ja jako dam za to dost penez,
ale ja miizu, protoze mame ten prispevek na péci. Treba minuly mésic jsem dala 900 K¢ za tu
osobni asisetenci a 13.000 K¢ za ten odlehcovaci pobyt. Ale normalné, kdyz nebudeme mit
pobyt v zarizeni, tak za tu osobni asistenci dam kolem 4.000 K¢ za mésic....Ten prispévek na
péci je hrozné duleZity. Ja si viibec nedovedu predstavit, Ze bych nemohla vyuzivat ty sluzby.
Vite, i kdybych nékam manzela umistila, i na to ty penize museji byt” ( Katetina, 69 let ).
., Takze ja jsem ten pobyt v zarizeni pokryla tou jeho penzi a tim prispévkem. Jinak by byl
probléem* ( Véra, 70 let ). Ve dvou pfipadech pecujici ur€ité finanéni problémy pfiznavali
“Kdyz jsme bydleli v Praze, tak jsme financni problémy resili....takze prakticky jeden a ctvrt
nasich diichodu nam Slo jenom na ndjem. Z toho zbytku jsme pak museli Zit A to byl ten
divod, proc jsme se prestéhovali do Usti nad Labem* ( Bohuslav, 67 let ). ,, Jiné sluzby
Jjsme nevyuzily — to se vSechno plati...Ja jsem se na to divala, ale na to uz prosté nejsou
finance...a babicka ma duchod, Ze z toho zaplati nagjem a zbudou ji dva tisice, z toho se
nezaplati ani jidlo na mésic. Ona plati najem asi 7,5 tisice....to Gerontocentrum je prijemny,

kdyz tam babicka miize ty t7i tydny byt, ale pro nds je problém, Ze je to tak drahy. My na to
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Setrime cely rok. Kdyz tam byla mésic, tak jsme doplacely 15.000 K¢...babicka uz by mozna
méla byt nékde umistend, ale ndam nikdo nechce poradit s téma penézma. Kdyz dame
dohromady babicky diichod, ten prispévek na péci, tak stejné se tam asi pét tisic doplaci....my
jsme to zhruba zjistovaly a my prosté na to nemame* ( Helena, 38 let ). Pecujici dale
zduraznovali, Ze jsou zvykli Setfit, dokazi si urcité véci odfict a ziji skromné ,,.Jd zase si
nektery véci nepripoustim a spoustu veci uz nemusim mit hned...takze ja si vystacim* ( Eva,
64 let ) . ,,Jak Fikam, babicka musela celej Zivot Setrit, naucila to maminku a maminka to
naucila me* ( Valerie, 25 let ). V jednom pfipadé sice pecujici vyrazné financni problémy
neuvadéla, avSak konstatovala, Ze v ptipad¢ umisténi ¢lena rodiny do domova se zvlaStnim
rezimem by rodina musela doplacet pomérné vysokou ¢astku, coz by do budoucna mohlo byt
problematické ,,Ale kdyby babicka Sla do toho zarizeni, které stilo 26.000 K¢, tak by ji
duchod a prispévek na péci nestacil. To bychom musely jestée 8.000 K¢ mésicné doplacet .

( Valerie, 25 let ).

5.4.10 Dalsi vyuzita pomoc

Psychologickou pomoc vyuzili celkem ¢tyti pecujici, dalsi osoba, kterd je v rodin¢ druhym
pecujicim, uvedla : ,, No, to by potirebovala mamka jako siil. Ale ona nema cas, pochopte to,
vzdyt deéla na plnej uvazek. Ona ma nékdy strach, Ze se z toho zblazni. Kdyz tam sedi v ty
kuchyni, to neni byt, ona ma postel v kuchyni a tam sedi a kouka porad do ty chodby, jestli
babicka néco nepotiebuje ( Helena, 38 let ). Pokud rodiny vyuzivaly sluzeb psychiatra, tak
pouze za Ucelem feSeni probléml nemocného. Jedna z dotazovanych tuto moznost teprve
zvazovala. ,,Mozna bychom mohli s babickou navstivit psychiatra, aby ji dal néco na
zklidneni, kdyz v noci krici a nemiize spat. Ona to ma nahoru — doli. Ona by potrebovala
nejaké leky, aby byla vic v klidu* ( Helena, 38 let ). Kursy pro rodinné pecujici abosolvovaly
Ctyti osoby. Nejvice osob ( celkem Sest ) vyuzivalo svépomocné skupiny rodinnych pecujicich
v Gerontocentru v Praze 8. Tyto skupiny byly peCovateli povazovany za velmi ptinosné ,,Je
to dobry v tom, zZe kdyz se clovék jakoby vymluvi a Fekne to nékomu jinymu, tak je to lepsi*
(Gustav, 79 let ). ,,...pro mé to je jakasi psychicka vzpruha, protoze tam slysite, Ze ty vase
starosti maji ostatni taky, nékteri zase jesté vetsi nez vy...Taky je povzbuzujici, Ze vas tam
obcas pochvali ti lektori, co tam jsou, protoZe od téch pacientii se toho nedockate, ti vds
vicemeéné nenavidi. Oni vas spiSe tak pozlobi, jako deti* ( Hynek, 67 let ). Dvé z osob, o které¢
bylo pecovano, absolvovaly trénink kognitivnich schopnosti. ,,...a pak sla taky na to

trénovani paméti. Ona méla velkej zajem s tim Alzheimerem bojovat...aspon trosku. Tam se
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treba naucila vyjmenovat vsechny americky presidenty. A ted ji dali treba tricet polozZek
zeleniny nebo potravin a to si musela zapamatovat* ( Bohuslav, 67 let ). Tii rodiny se
zucastnily reminiscencnich setkavani, uréenych pro osoby s demenci a jejich blizké. ,, Nejlepsi
zkuSenosti mam s reminiscenci... nemocny se vilastné aktivizuje...byla krasnd témata, toho se
chytne kazdy. No a pak se tam darilo to premosteni, zZe kdyz nékdo z téch lidi s touhle
diagnozou vzpominal na néco z mladi nebo z détstvi, tak ostatni si najednou vzpomnéli, zZe
taky znaji tohle nebo néco jiného. Fungovalo to velice dobre. Nevynechali jsme ani jednou “
(Jana, 53 let). ,, Pro ty lidi je dulezity, ze si vvbavujou ty vzpominky. Aby si je obnovili. No
uZasny. Zené se to taky libilo. Nékdo tam zacal mluvit o svém pribéhu a ona fekla — no jo
vlastne, ja jsem tohle taky délala a hned se ji to vybavovalo.... ono je diilezity najit tu nitku,
jak se rika* ( Bohuslav, 67 let ). Jako dalsi formu podpory vnimala jedna z pecujicich ucast
na rekondi¢nim pobytu, ur€eném pro osoby po mozkové piihod€, které maji poruchy
hybnosti nebo komunikace. ,,Jd jsem tam byla spolecné s manzelem a bylo to fajn*

( Katefina, 69 let ). Dalsi z pe€ujicich uvadéla také navstévu kineziologa.

5.4.11 Spoluprace ¢leni rodiny na péci

Osm ucastnikd vyzkumi uvedlo, Ze pe€uji o blizkého ¢lovéka sami, ve dvou ptipadech byla
péCe rozd€lena mezi dvé osoby. Dalsi Clenové rodiny zpravidla pomahali s dil¢imi
zalezitostmi — obstaravani vétSich nakupt, zajistovani dopravy, vyfizovani administrativnich
zalezitosti, vyhledavani informaci na internetu, obCasné vafeni, navstévy a komunikace
s nemocnym, vychdzky. RovnéZz kratkodob& pefovali o nemocného v dob€ nepfitomnosti
hlavniho pecujiciho. Jako divody, pro¢ se rodinni pfislusnici nemohou na péci podilet vice,
uvadeli pecujici jejich vytizenost v zaméstnani, vzdalenost bydlist’, pobyt v zahranici, péci
o malé déti ¢i jiného ¢lena rodiny. ,, My mdme tri deti. Moc mi s péci o Zenu nemiizou
pomdahat, protoze my mame jeste babicku — to je matka moji pani — ktera je v LDN, tam se
zase oni vyrazné angazujou ...oni tam opravdu jezdi. Aby pecovaly jesté o manzelku, to uz by
na né bylo moc a ja to chapu“ (Hynek, 67 let ). Pecujici vétSinou diivody, pro¢ se rodina
nemuze na péci vice podilet, akceptovali. ,,Ja myslim, Ze ta spoluprdce je dobra vzhledem
k tomu, kolik oni maji c¢asu...zajdou tak 2x tydné...dcera navari, syn prijde, popovida, pomiize
mi treba s néjakou tezsi praci, kdyz potrebuju néco spravit, podrzet, takovy ty muzsky prace.
Taky mi pomuze, kdyz treba telefonuji, tak chteji manzelku k telefonu, to ona je rada*
( Gustav, 79 let ). ,,Je pravda, ze ony mi porad pisou odkazy na néjaky stranky na internetu

a shanéji informace. Taky nékdy délaji takové konferencni rozhovory po telefonu a radi se co
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a jak. Taky kdyz prijela ta dcera z Holandska sem, treba na tyden, tak vzdycky se mnou prosia
vSechna ta zarizeni* ( Katefina, 69 let ). Dvé z dotazovanych nebyly s participaci ostatnich
¢lend rodiny spokojeny ,,...oni jsou jeji synové, oni by se méli starat a ja jako Zenskda maluju
celej byt a rvu tam ty podlahy, pod kteryma bylo hnizdo molii, musela jsem to vysekat a
takovyhle prace“ ( Helena, 38 let ). ,,Jd jsem spis byla v té dobé zoufala z toho, Ze se ten bratr

tak néjak vyviekl z té péce* ( Jana, 53 let ).

5.4.12 ZkuSenosti s okolim

VétSina dotazovanych charakterizovala své zkuSenosti s chovanim okoli vi¢i nemocnému
1 vi¢i nim samotnym jako dobré. Pokud pecujici zaznamenali urcité nepiijemné Ci
neadekvatni reakce, uvadéli, Ze toto chovani pramenilo z nevédomosti. KdyZz se ostatnim
dostalo vysvétleni, ze se jednd o nemoc, v naprosté vétSiné to akceptovali a v fadé ptipadi
dokonce nabidli pomoc. ,, Nemdm s tim problém, ale vite pro¢ ? ProtoZe ja jsem naprosto
otevieny clovék a ja se za to nestydim a ja s tim prosté nemam Zadnej problém. Takze ja miizu
komukoli Fict, Ze manzel je nemocnej, aby byl tak hodnej... A kdyz jim to reknu, tak to vétsinou
zafunguje “ ( Katetina, 69 let ). ,,..nechali jsme otevienou branku a babicka si vysla na spacir.
V ponozkach. My jsme na to prisli az po chvili...nastesti ji nasla mamky spoluzacka a jenom
kousek od nas, takZe s ni Sla, podpirala ji, vypravely si.” ( Valerie, 25 let ). Ve tiech
ptipadech pecujici ocenovali dobré sousedské vztahy. ,, V bydlisti mame sousedky, jsme tam
takova rodina, pomahame jeden druhymu“ ( Bohuslav, 67 let ). ,,...zavolam do ty domdacnosti
sousedky...a oni se za nim dojdou podivat. Zabouchaji na dvere nebo na okno — my jsme
v prizemi...ja zavolam za piil hodinky a oni mi Feknou, Ze je v poradku* ( Eva, 64 let ). Trii
z peCujicich zaznamenali pon¢kud rozporuplné ( nékdy az negativni ) zkuSenosti s chovanim
okoli. ,, Horsi bylo, kdyz si manzel tady v domé stoupnul u vchodovych dveri a zacal curat. No
tak to se tady ty damy mohly zblaznit. Vyjely na mé, at' to hned jdu uklidit. Ale ony to
netusily...lidi o tom moc nevédi...Ze to existuje a jak se to projeuje ( Véra, 70 let). ,,..on sleze
z toho voziku, kousek jde, dejme tomu téch 20 metru ujde, sice je mu blbe, ale ujde, a zase si
sedne...a lidi koukaj a kroutéj hlavou, co se to deje. Mam z toho nékdy...rekla bych, Ze se
neumej chovat. Nekdy je to hloupost tech lidi, oni nékdy nepremyslej, bohuzel....je pravda, Ze
nechodim do Zadny spolecnosti, kde by mohlo k nécemu neprijemnymu dojit. To neriskuju*
( Eva, 64 let ). Jeden z pecujicich uvedl ptiklady nékterych pro n€ho nepfijemnych situaci,
kdy okoli reagovalo rozporuplné a akcentoval své pocity. ,,Taky se jednou stalo, ze jsme spolu

byli v CA na Vaclavaku, manzelka si tam vybirala podprsenku ...poradné to tam rozhrabala,
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porad nemohla na nic prijit. No a pak si vybrala podprsenku a zkouSela si ji pres zimni
bundu. Tam byly asi ¢tyri prodavacky, staly tam stranou u kasy, pozorovaly ji a mély z toho
hroznou legraci. Asi nepochopily o co jde. Hrozné se smaly, ja jsem koukal, abychom honem
vypadli. Nechtélo se mi jim nic vysvétlovat, to nemd cenu....To jsou kolikrat takovy jako
smeésny situace, ale kdyz uz v tom jako litate, spis to piisobi depresivné na vas* ( Gustav, 79

let).

5.4.13 Unava a vyerpanost v souvislosti s pé¢i

Devét z deseti pecujicich uvedlo, ze v souvislosti s pé¢i o blizkého ¢lovéka pocituji tnavu.
Vyraznou unavu hlavniho pecujiciho vice reflektovaly osoby, které se na péci podilely. ,,No
na ty mamce se to projevilo hodné, no. Ta je na tom fakt spatné. Ja pravé se o ni strasné
bojim. Ona opravdu je i takova otekla a je naprosto bez sil. A kazdou volnou chvili jen spi.
A ja uz teda taky, abych pravdu rekla...Ja si nékdy myslim, Ze by nam uz nepomohl ani mésic
nekde u more... a ona si z toho déla legraci a 7ika — ta babicka mé preZije - jo, ale mné to teda
vtipny nepripada‘ ( Helena, 38 let) ,,Hlavné tam taky bylo, zZe zacala byt precitlivéla...viechno
Jji rozplakalo....brecela kazdou chvili....a zase po néjaky dobé, kdyz jsem to zpracovala ja, tak
jsem ivala zase ja*“( Valerie, 25 let ). U samotnych hlavnich pecujicich se neziidka
projevovala tendence vycerpanost bagatelizovat. ,,Kdyz musite, tak musite. Kdyz od vads nékdo
neco ocekava, nékdo je na vas zavisly, tak prosté nemiizete selhat...ja si to nepripoustim — ne,
ne....tak si na to zvyknete, na tu situaci. Jste jak veverka v kolecku...To vite, Ze depresivni
stavy byly, to vite, Ze jo, velkej stres, zoufalost...takovy vy pocity, v noci jsem nemohla spat, to
vite, Ze jo, ale musela jsem‘ ( Anna, 65 let ). Dva dotazovani uvedli, Ze osoba, o niZ pecuji,
ma problémy se spanim, tudizZ se v noci nevyspi ani oni. ,,..ta mamka se nevyspi, babicka déla
v noci hrozny véci...riizné néco prestavuje nebo zacne kricet, nevi kde je, ma zly sny.”
( Helena, 38 let ). Osm z pecujicich uvadélo psychickou unavu ( stres, depresivni stavy,
uzkost), Ctyfi pecujici ( Zeny ) uvedly, Ze je pro né¢ péce narocnd i po fyzické strance. Jedna
z dotazovanych uvedla, ze se u ni psychickd tinava projevila vyrazngji kratce po smrti
opedovavané osoby. ,, A hlavné jsem byla psychicky na dné poté, co tita umiel. Zeny to tak
maji — ony museji vydrzet. Tri tydny po tatove smrti jsem nastoupila do prace...a musela jsem
odejit...to neslo po té psychické strance. A to si myslim, Ze vydrzim hodné. ( Jana,53 let ).
VétSina pecujicich sdélila, Ze se snazi nezanedbéavat svilj zdravotni stav, obCas jsou vSak
n¢ktefi z nich nuceni navstévy lékare odkladat ¢i nemaji ¢as dochazet na rehabilitaci. Pecujici

uvadéli vlastni zdravotni potize — problémy s pohybovym aparatem, bolesti nohou, artrozu,
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vysoky krevni tlak, cukrovku, dnu, zaludec¢ni problémy. Jedna z pecujicich onemocnéla
onkologickym onemocnénim. ,,TakZe tentokrat to bylo pozitivni. No, tak jsem byla na
operaci...a chodila jsem na ozarovani. Na chemoterapii jsem nastésti nemusela....to ozarovani
bylo taky unavny. TakzZe nemoc, prace, manzel, vhoucata, dcera se rozvedla a ziistala sama

s dvéma holkama...Clovék vydrzi vic, nez si mysli“ ( Véra, 70 let ).

5.4.14 Cas na vlastni zaliby, spole¢enské kontakty

Pecujici vétSinou uvadeli, Ze se snazi si urcity ¢as na své zaliby a kontakty s prateli najit,
v mnoha piipadech je vSak obtizné¢ vSe naplanovat. Neékterym z pecujicich obCas pomadhaji
¢lenové $irsi rodiny, dvé osoby uvedly, ze Cas pro sebe ziskaji zejména diky vyuzivani sluzeb
( osobni asistence, respitni péce ). Tam, kde jsou v rodin€ dva pecujici, se snazi vzajemné
prostiidat a umoznit druhému odreagovani. Pecujici uvadéli, ze relaxuji pii setkdni s prateli,
navstéve divadla, koncertl,, prednasek, Cetbou, praci na zahrad€, vychdzkami, cvicenim,
studiem jazyki. VétSinou vSak pfiznavali, ze ¢asu pro sebe maji velmi malo a pottebovali by
ho mit vice. ,,Je pravda, Ze ty mamky prochazky byly jednou za cas, to nebylo kaZdej tejden....
vetsinou mazala z prace domii, protoze pozdeji se uz stavalo, ze babicka celej den nejedla, tak
se ji ve ¢tyri hodiny odpoledne daval obéd* ( Valerie, 25 let ). ,Ja se snazim, aby mamka
aspon jednou za rok méla dovolenou a aby chodila pravidelné ven s kamardadkama. Ale ani se
neptejte, kdy ja jsem mela naposledy dovolenou a kdy jsem byla naposledy s kamoskama*

( Helena, 38 let).

5.4.15 Co bylo pro pecujci nejobtiznéjsi

psychicky stav ¢loveka o kterého pecovali — zmeéna osobnosti nemocného, ztrata ¢loveka jako
partnera, nemoznost rovnocenné¢ komunikace, ztrata distojnosti. Pro tf1 z pecujicich bylo
velmi obtizné vypotadat se s vykyvy chovani blizkého ¢loveéka - plactivé scény, vycCitky az
citové vydirani, zmény nalad. ,,7y Soky jeji, kdy je jakoby mimo — to je strasny. Kdyz se néco
stane, tak ona chytne uplné takovou paniku a zacne se klepat, a to je pro mé hrozny*
( Helena, 38 let ). ,,...takové jeji plactivé scény, kdy ona se lituje....a je mi vycteno, Ze jsem ji
zkazil Zivot a takovyhle véci. Ten usedavy plac, tyhlety scény, to je takovy nejhorsi, no. Ze
cloveka rozhodi a za chvili spi a ja nespim pomalu do rana*“ ( Gustav, 79 let ). Pét osob
uvadélo jako nejobtizn€j$i véc prizpisobit se situaci, pfijmout realitu takovou, jakd je
a akceptovat to, ze blizka osoba jiZ pro n¢ neni partnerem ale pacientem. ,,Coz je dost tézke,

protoze smirit se s takovouhle chorobou moc nepada v uvahu. Uprimné Feceno ja bych chtela
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videt nékoho, kdo by byl po 33 letech manzelstvi s takovou chorobou smireny....nebudu rikat,
Ze jsme byli vécne milujici, ale tohle...to je darda...uz z ného nedostanete kloudnyho slova, ze
100 x odpovidate na jednu a tu samou véc a to je unavujici, deprimujici “ ( Eva, 64 let ).
»ldta pro mé byl vzdycky muzskej, ke kterymu se ja miizu uchylit pod ochrannd kiidla a ono
se to ted otocilo. Ja — jeho dité — se musim ted’ o néj postarat....a ted vidim, jak to s nim jde
s kopce* ( Jana, 53 let). ,,...uz to neni ten Séf, ztratil tu komunikaci ... nez to prijmete, tak si
furt myslite, Ze to zvrdtite, Ze to neni mozny, ze on si trochu vymysli, ze ti doktori to prehanéji,
o umisténi maminky do zafizeni, pro dal§iho dotazovaného pfedstavuje néjvétsi problém, jak
blizkému sd¢lit, ze by vbudoucnu mél byt v podobném zafizeni umistén. Jedna
si tri diagnozy a nevédet, kterou si mam vybrat. To mé uplné vyvadélo z konceptu. On byl
v nemocnici a ja jsem doma premyslela, jestli ma nador na mozku nebo ma néjakou bilou
tecku nekde a co to je a byla jsem z toho uplné na vétvi....jak menili ty diagnozy, tak z toho
Jjsem byla fakticky na dné. My jsme méli pocit, Ze ten doktor nema o to jako zdajem* ( Eva, 64
let).

5.4.16 Co bylo pro pecujici nejvétsi pomoci

Nejvice pecujicich ( sedm osob ) uvedlo, Ze jim velmi vyrazn€¢ pomohla navstéva
Gerontocentra v Praze 8, kde ziskali veskeré potfebné informace. Nekteti zde absolvovali
kurs pro pecujici. Vysoce byla ocefiovana svépomocnd skupina pro rodinné pecujici —
vzajemné piedavani zkusenosti, informaci, psychickd podpora ¢i ,,vypovidani se“. Pro tii
z peCujicich bylo velkou podporou absolvovani reminiscencnich terapii. Jako dalsi
vyznamnou formu pomoci uvadéli pecujici vyuzivani sluzeb ( pecovatelska sluzba, osobni
asistence, respitni péce, domov se zvlastnim reZimem ). Jedna z rodin navazala velmi dobry
vztah s pracovnici agentury domaci péce. Ta se posléze stala rodinnou pfitelkyni
a vyznamnou oporou rodiny pii péci. Dale byli uvadeéni ptatelé, déti, opora v cirkevnim
spoleCenstvi ( dvé osoby ), sousedé, vjednom piipadé¢ ptedstavoval vyznamou oporou
prakticky lékaf, v jednom ptipad€ neurolog, specializovany na onemocnéni demenci. Jedné
z dotazovanych pomahal vikendovy pobyt na chalup¢ v dobé, kdy o blizkého Clovéka pecoval
jiny ¢len rodiny. Jedna z dotazovanych uvedla, Ze ji nejvice pomohlo pfijeti nemoci jako

reality ,,... to, Ze jsem konecné pochopila, zZe je to nemoc a prestala jsem se s babickou
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hadat...takze to, co bylo nejtezsi, Ze jsem to dlouho nedokdzala prijmout....nam potom, kdyz

Jjsem to prijala, viastné nejvic pomohlo* ( Valerie, 25 let ).

5.4.17 Sluzby ¢i jina pomoc, ktera pecujicim chybéla, event. jakou by
uvitali

Pét pecujicich uvedlo, Ze by uvitalo denni stacionai pro osoby s demenci, ktery by se nachazel
v blizkosti jejich bydlisté. Také by ocenili vétsi pocet zafizeni, kterd by poskytovala podobné
komplexni sluzby jako Gerontocentrum v Praze 8. ,,Urcite by pomohlo, kdyby bylo vic
takovych zarizeni...aby byly dostupny, bliz a dalo by se tam snadno dojit...jezdit do Kobylis je
daleko. Ja tam jedu hodinu‘ ( Gustav, 79 let ). Rovnéz by uvitali zajisténi dopravy blizkého
do denniho stacionafe. Tti z dotazovanych uvedli, Ze by ocenili vice aktiviza¢nich programt
pro osoby s demenci, nebot’ na realizaci takovych aktivit jiz pfi zajiStovani narocné péce
nemaji zpravidla cas ani silu. Dalsi sluzbou, ktera pecujicim vyrazné¢ pomaha je respitni péce,
ta je vSak malo flexibilni ( nedostatek mist, nutnost zamluvit pobyt dlouho dopiedu, piilisna
administrativa ). Ve dvou ptipadech pecujici zminovali myslenku lazeiiské péce pro rodinné
pecujici. Jeden z pecujicich navrhoval zlepSeni preventivni 1ékatské péce ,,...aby zjistili, Ze ta
Alzheimerova nemoc tam zacina, to se uz da taky zjistit a véas nasadit ty prasky a hned zacit
toho c¢loveka lécit. Ten Zivot se cloveku prodlouzi o pet, deset let, kdy bude v pohode....navic
nekteri doktori vitbec nejsou znali, jak vidite v nasem pripade, nekdy ani psychiatri...treba pét
riiznych diagnoz vymysli...ze ma néjaké psychiatrické onemocnéni, zZe je alkoholik. A kdyz

nikdo nic nevi, tak sup do Bohnic* ( Bohuslav, 67 let )

5.4.18. Co by pecujici na zakladé vlastnich zkuSenosti doporudili ¢lovéku,
ktery se rozhoduje, zda bude pecovat o ¢lovéka s demenci
v domacim prostredi

ziskat, jsou informace - o nemoci, o jejich projevech, o progresi onemocnéni, o socidlnim
zabezpeceni ( finan¢ni podpofe, sluzbach ). Z toho diivodu by mu jednoznaéné doporucili
zkontaktovat se s Gerontologickym centrem & s Ceskou alzheimerovskou spoleénosti. Tii
z pecujicich uvedli, ze pokud je to mozné, jsou-li k tomu podminky a je-li to v silach rodiny,
je pro ¢lovéka s demenci nejlepsim feSenim péce v domacim prostiedi. ,.Jd myslim, Ze pokud
ma nékdo z rodiny moznost byt doma a nejak to nenarusi ten chod rodiny a finance néjak
vyraznéji, tak ano, ale aby tam byl vzdycky nékdo, kdo bude pecovat o toho pecujiciho. Aby na

to nezustal sam* ( Valerie, 25 let ). ,,...kdyz umistite toho cloveka do zarizeni, je to pro vas
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urcita uleva. Ale necekejte, zZe ten clovek bude mit stejnou péci jako v ty rodiné. Nikdy vam to
nebude dost ( Anna, 65 let ). Jedna z dotazovanych vSak uvedla, Ze pokud jiz rodina péci
nezvlada, je vhodné&js$im feSenim umisténi nemocného do specializovaného zatizeni. ,,..pokud
uz to nezvlada, pokud uz vi, zZe ztraci glanc tak, Ze uz by se stydél sam pred sebou, Ze
nevydrzel, tak urcite nejaké zarizeni. Dokud to jde, dokud to zvlada a neodrovna se tak, Ze
sam skonci nékde na psychiatrii. ProtozZe kdyz vam takhle blizky clovek odchazi, tak to je
velka zatéz.... a pokud to snesete, tak pecovat ( Véra, 70 let ). Dalsi véci, kterou by
dotazovani doporucili, je maximalni vyuZzivani dostupnych sluzeb - pokud je to mozné
z finan¢nich davodu. ,,Taky je nutny prijmout to, zZe jsou pro vas ty sluzby diilezity. Nekdo se
tém sluzbam brani, protoze si mysli, Ze to zvldda i bez toho. Clovék musi taky trochu véFit
tomu, Ze jsou to provereny veci. Je pravda, Ze ty osobni vazby jsou diilezity a jedinecny, kdyz
je nekdo na nékoho zvyklej. Ale clovek tyhle pocity musi prekonat a zkusit to, ten clovek pak
muize byt nekdy i paradoxné stastnéjsi nez s nima* ( Hynek, 67 let ). Dotazovani by také
potencialniho pecujiciho upozornili, aby své rohodnuti ptedem dobfe promyslel s tim, ze bude
muset zcela zménit své zvyklosti a ptizplisobit v§e nemocnému. Rovnéz pokladali za dilezité,

aby Clovek ( pokud mozno ) nepecoval sam.

5.4.19. Pozitiva, ktera péce o blizkého prinesla

Nejvetsi pocet pecujicich ( celkem Sest ) uvedlo, Ze jim péce o blizkého cloveéka pfinesla
zejména pokoru, pochopeni druhého, soucit, sebeovlddani, urcitou miru sebekazné
a schopnost upozadéni vlastniho ega. ,,Rozhodné trpélivost, pochopit toho druhyho a nékdy
zaprit sam sebe ( Gustav, 79 let ). ,.Clovék ziskdava pokoru, to je za prvé. Za druhé poznava,
Jjak Zil, co delal a jak by mél Zit.* ( Bohuslav, 67 let ). Jeden z pecujich sd€lil, Ze situaci vnima
také jako provéteni vlastniho charakteru. Dvéma pecujicim pfinesla péce o blizkého navazani
novych pratelskych kontaktl, poznani novych zajimavych lidi. Ve dvou ptipadech dotazovani
uvedli také prohloubeni vztahti v rodin€, uvédomili si dilezitost vziajemné soudrznosti
a podpory. Dvé z pecujicich spatiuji v této zkuSenosti také pouceni pro své vlastni stari,
smifeni se s vlastnim starnutim, poznani, ze podobné véci k zivotu patii. Pouze dva pecujici
uvedli, ze ve stavajici situaci nejsou schopni vidét Zadnd pozitiva a vnimaji jen ztraty, které
jim pftinesla. ,,...ja bych ho méla radeji zdravyho. Viibec nic nevidim. Co by vam to mohlo
dat ? Nic, nic. Protoze furt néco ubejva.....je pravda, ze kdyby manzel uz nebyl, tak budu na
tohle vzpominat rada. Ja zatim muzZu Fict, Ze mi to vSechno vzalo. My jsme se tésili, my méli

na ten duchod uzasny plany* ( Katefina, 69 let ). ,,No, neprineslo mi to nic dobryho.
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Ne,ne...abyste se s tim smirila uplne, tak to byste musela byt zase trosku verici clovek, a to ja
nejsem‘‘( Eva, 64 let ). Jedna z pecujicich, jejiz blizky jiz zemiel, v souvislosti s touto otdzkou
vyjadtila zajimavou myslenku ,, ...navzdory tomu, Ze u toho Alzheimera lidi postupné ztraceji
smysl téch slov a tu schopnost komunikace az uplné zmizi...Ze jsem jakoby ja ziskala
schopnosti otevirat rozhovory s jinymi, cizimi lidmi...Ze se mi ted dari lip mluvit s lidmi a lip
rozumét nekterym problémum Zivota. Jakoby to, co tata pustil, tak to pribylo tam nékde u mé.

Moznd* (Jana, 53 let).

5.4.20 Otazka viry

Odpovédi pecujicich na otazku, tykajici se viry, je mozné rozdélit do tfi skupin. Tii
z dotazovanych uvedli, ze jsou ateisté, tii osoby uvedly, Ze jsou véfici a dochdzeji do
cirkevniho spoleCenstvi - dvé osoby pravidelné, jedna obcas. Treti skupinu tvofili pecujici,
ktefi uvedli, Ze jsou véfici, ale svym vlastnim zplisobem a jejich vira neni spojena s zadnou
konkrétni cirkvi. ,, Spis jsem dosla k tomu, Ze je to o zpiisobu mysleni... clovek se miize svyma
myslenkama uplné zahrabat a nebo naopak se miize dostat z totalniho srabu. A zalezi to jen
a jen na tom cloveéku. Verim v silu myslenek™ ( Valerie, 25 let ). ,,Jad jsem clenem Cirkve
Jezise Krista svatych poslednich dnu.... ja si myslim, Ze ten Zivot nekonci a ze budeme dal
spolu. To vedomi, Ze budeme dal spolu mi pomdha... Ze budeme spolu dal zZit naveky...ze je to
nase zkouska a kdyz ji prekondame, ustojime, Ze pak uz to bude dobry, vsechno. Zkousky jsou
pro nase poznani. Abychom si uvédomili a poznali co je spravny.”“ (Bohuslav, 67 let ). ,, Ja
verim v Boha, veérim ale ja k tomu nepotiebuju mit ten kostel, nepotiebuju védet, kdy mam
vstat, klekat a bit se v prsa. Ja verim, protoze kdybych nevérila, tak...to by bylo hrozné
smutny. To by pak viechno bylo uplné zbytecny...pokazdy, kdyz jsem nékam jela a byla jsem
v néjakym kostele, tak jsem se tam za muze modlila...vsude jsem za manzela zapalila svicku.
To vam docela doda zase silu. Je mnoho tajemného mezi nebem a zemi a clovek to tak musi
brat a vérFit, Ze to vSechno neni jen tak pro nic za nic...Ze to neni zbytecny o toho cloveka
pecovat, ze je to nutny pro ného, ale soucasné i pro vds je to nutny. Proto kazdy zklamani

v 766

z toho, Ze nevydrZite...o to je to horsi“( Véra, 70 let ).

5.5. Shrnuti a interpretace vyzkumného Setieni

Z vypovédi ucastnikt vyzkumu vyplynulo, Ze jiz samotné stanoveni diagndzy demence, byva
Casto problematické a v fad€ piipadii trva 1 nékolik let. Protoze pfiznaky demence byvaji

velmi individualni a u kazdého c¢loveéka se nemoc projevuje jinym zplsobem, je tieba
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postupné¢ vyloucit fadu dalSich onemocnéni. Obdobi, kdy lékafi stanovi nékolik diagnéz
a postupné je vylu€uji, povazuji rodinni pecujici za velmi narocné. Byva spojeno se
znacnou nejistotou, uzkosti a obavami. V této dob¢ hraje klicovou roli komunikace s 1¢katfem.
Rodiny velmi téZce nesou neochotu lékafe komunikovat, nezijem o pacienta, absenci
informaci, pfehlizeni ¢lenti rodiny jako partneri ke komunikaci. Jedna z pecujicich
upozornila na problém zadkonem stanovené mlcenlivosti, kdy clovék s demenci 1ékafti sdéli, ze
si nepteje, aby byl kdokoli z pfibuznych o jeho nemoci informovan. V takovém ptipadé je
vzhledem k charakteru onemocnéni pro rodinu téméf nemozné adekvatni péci zajistit. Pokud
rodina neporozumi zménénému chovani nemocného, miize to vést i1 k jejimu rozpadu.
Rohodnuti pecovat o svého blizkého vnimali pecujici jako samoziejmost a jako svou moralni
povinnost. V pocatecnich fazich onemocnéni nepocitovali vyraznou zménu rodinného Zivota,
k tomu dochazelo az pozdgji. Z vyzkumu jednoznacné vyplynulo, Ze pfevazné vétSiné
pedujicich rodin se nedostalo adekvatnich informaci. Casto si rodina vyslechla pouze
diagnozu s tim, ze se nedozvédéla nic o projevech nemoci, o jejim postupu, o zménach
chovani a moznych zménach osobnosti pacienta. Neinformovanost pecujicich casto vedla
k rodinnym héadkam, pecujici neznali projevy nemoci a neveédéli, jak maji k nemocnému
pfistupovat. Rodindm se na pocatku nemoci zpravidla nedostalo ani zakladnich informaci
o moznostech Cerpani socialnich davek ¢i sluzeb, ani nebyli lékafem odkézéani na socialniho
pracovnika ( napf. v nemocnici ¢i na ufad¢ ), ktery by jim potiebné informace sdélil. V této
skute€nosti spatfuji vyraznou slabinu souc¢asného systému péce o osby s demenci. Pecujici
byli nuceni sami vyhleddvat informace na interneru, v literatufe, v televizi, od
spolupracovnikii. VétSina dotazovanych tak byla posléze nasmérovana do Gerontocentra
v Praze 8, kde ziskala veskeré potiebné informace. Nékdy to vSak trvalo pomérn¢ dlouhou
dobu. U praktickych lékafti pecujici oceiiuji zejména dobrou komunikaci, svédomitost,
ochotu, lidsky pfistup. Dtvodem kritiky praktickych 1ékara je 1éCeni pacientt ,,0od stolu® ¢i
po internetu, nedochazeni na navstévy do domacnosti, neznalost ( alespon zakladni ) socialni
problematiky spojené s nemoci a tim neschopnosti informovat rodinné pfislusniky ( event. je
informovat chybng), problémy s pifedepisovanim inkontinen¢nich pomicek. Pecujici
zaznamenali 1 neochotu praktickych 1ékaiti zaregistrovat seniora s demenci. Doméci zdravotni
péce byla Gcastniky vyzkumu vyuzivana minimalné ( vyuZila ji neceld tfetina osob ). Ostatni
uvadeli, ze ji zatim nepotiebovali. Z vyzkumu vyplynulo, Ze nebyla praktickymi lékaii
vétSinou ani nabizena. Ze socialnich sluZeb je rodinami nejvice vyuZzivana respitni péce, avSak
pecujici poukazovali na jeji malou flexibilitu ( dlouhé ¢ekaci lhtty, adimistrativni prutahy )
a také znacny nedostatek mist. Z téchto diivodii pak nékteti z pecujicich volili 1 neregistrovana

zafizeni socialnich sluzeb a navzdory ocekavani vyjadiovali s témito sluzbami spokojenost.
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O umisténi blizkého v dennim stacionati méli pecujici velky zajem, bariéru vSak spatfovali ve
znacné vzdalenost zatizeni od svého bydlisté¢ a v moznosti dopravy ¢lena rodiny do zafizeni.
Celkov¢ lze konstatovat, ze ackoli socidlni sluzby jsou zejména v Praze ( pravdépodobné na
rozdil od venkova ) pomérné dostupné, nejsou pecujicimi vyuzivany tak, jak by se ocekdvalo.
Pouze jedna z pecujicich uvadéla finan¢ni divody, dal§im divodem se ukazala byt zejména
neznalost a z ni vyplyvajici nediivéra k t€émto sluzbam. Nékdy maji pecujici jakési nepftilis
pochopitelné zabrany téchto sluzeb vyuzivat. Povazuji za nevhodné, aby cizi ¢lovék pecoval
napf. o intimni hygienu jejich blizkého, domnivaji se, ze se jedna o rodinnou zaleZitost. Zde
by byla na misté vétsi prezentace téchto sluzeb vici vetfejnosti, informace o jejich fungovani
a jejich smyslu. Naopak pecujici, ktefi sluzby intenzivné vyuzivali, vyjadifovali ve vétSing
pfipadl spokojenost a oceniovali ziskani Casu pro vyfizeni vlastnich zaleZitosti a moZnost
vénovat se ( alesponi v omezené mife ) vlastnim zalibam. Pfispévek na péci povazovala
vétSina pecujicich za stézejni piijem osoby, o niz je pecovano, a ktery vyuzivani téchto
sluzeb umoznuje. Pecujici vSak upozorniovali na nedostatky, které jsou s vyfizovanim
ptispévku na péci spojeny — posuzovani sobéstacnosti socialnimi pracovniky, ktefi Casto
nevédi, co tato nemoc obndsi a nejsou ochotni akceptovat sdéleni rodinnych ptislusniki,
dlouhé doba vyfizovani piispévku na péci a také neznalost socialni problematiky ( spojené
s onemocnénim demenci ) u praktickych I€kari, jejichz zprava je pro rozhodovani
o prispévku na péci klicova. Lékaii pak z tohoto diivodu nejsou schopni napsat dostate¢né
vypovidajici zpravu a piispévek na péCi neni pfiznan v adekvatni vysi. Rodina se musi
odvolavat a trva opét nékolik mésicli nez je odvolani vytizeno. O piispévek na mobilitu
a prikaz mimotadnych vyhod pozadala neceld polovina pecujicich, pfijemci davek pomoci
v hmotné nouzi mezi ucastniky vyzkumu nebyli. Finan¢ni problémy uvadéla jen mala cast
ucastnikli vyzkumu avsak i ti, ktefi uvedli, ze financ¢ni problémy nemaji, zdlraziovali, Ze je
to jen diky pfiznani ptispévku na péci v dostateéné vysi. Psychologickou pomoc vyuzila
neceld polovina dotazovanych, ackoli i dalsi pfipoustéli, ze by ji z davodu psychické zatéze
spojené s péc¢i potiebovali. Dotazovani velmi vysoce ocenovali pfinos svépomocnych skupin
pro rodinné pecujici, kterd v fad¢ piipadii psychologickou péci nahrazovala. Vysoce cen¢na
byla rovnéz i€ast na reminiscencnich terapiich, kdy pecujici zminovali zejména aktivizaci
osob s demenci a také prohloubeni vztahli mezi pecujicimi a opecovanymi. Navzdory
oc¢ekavani vétsina pecujicich uvadela veelku dobré zkuSenosti s chovanim okoli vii¢i osobam
s demenci a jejich pecujicim. Tam, kde pecujici zaznamenali negativni ¢i nepiijemné reakce,
spatfovali diivod vétSinou v nevédomosti okoli. Pokud se okoli dostalo potfebného vysvétleni,
negativni reakce zpravidla ustaly. V této souvislosti pecujici zminovali stale nizké povédomi

vetejnosti o podstat¢ onemocnéni demenci, jeho bagatelizovani a neznalosti projevii. Ve
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vétsiné rodin funguje jako pecujici jedna osoba, spiSe vyjimecné se stfidaji dva pecujici.
Dalsi ¢lenové rodiny pomahaji spise okrajové. Témeét vSechny dotazované osoby uvadély
v souvislosti s péci tinavu, at’ jiz psychickou ¢i fyzickou. Dotazovani potvrzovali, Zze pokud
¢len rodiny pe€uje o nemocného sdm nebo pievazné sam, jednd se o situaci velmi naro¢nou
a vycCerpavajici. Problém lze spatiovat také v tom, ze pecCujici svou vycerpanost casto
piehliZeji, podceniuji ¢i bagatelizuji. Maji pocit, Ze museji vydrzet za kazdou cenu a né¢kdy
1 pouhé vyuzivani sluzeb povazuji za vlastni selhani. Jejich vyCerpani si snadnéji vS§imne
jejich okoli neZ oni samotni. Skutec¢nost, Ze pecujici nemaji ¢as na odreagovani, na své
pratele, koniCky je z velké Casti zapfi¢inéna nevyuzivanim nebo nedostatecnym vyuZzivanim
sluzeb. Jako velké dilema prozivaji pe€ujici umisténi svého blizkého do specializovaného
zatizeni v dob¢€, kdy nemoc pokrocila a péce je velmi obtiznd. Problémem byva 1 otazka,
jakym zplisobem nemocnému c¢lenovi rodiny tuto skuteCnost sdélit. Zde by mohli hrat
vyznamou roli zaméstnanci téchto zafizeni ktefi by se méli stat pecujicim partnery pii péci
o jejich blizkého. Patrné tim nejtézsim je pro peCujici smifeni se s faktem, Ze ztraceji svého
blizkého jako rodice, partnera, osobu pro komunikaci a dle doporuceni odbornikti by ho méli
zadit vnimat jako pacienta. Radg pedujicich trvalo velmi dlouhou dobu, nez byli schopni tuto
skute¢nost pfijmout, nékterym se to nepodarilo viibec. Odpovédi ucastnikll naznacuji, ze tam,
kde se to podafi alesponn ¢aste¢n€, se mohou se vztahy v rodin€ vyrazné stabilizovat. Jako
stézejni pomoc uvadéla vétsina pecujicich dostupnost informaci. Dale jako pomoc vnimali
dostupnost sluzeb, oporu rodiny a ptatel, soused, oporu v cirkevnim spolecenstvi. Paradoxné
jen malo pecujicich vnimalo jako oporu praktického ¢i odborného lékate. Jako dalsi formy
pomoci by dotazovani uvitali vice aktivizacnich sluzeb pro osoby s demeneci, napf. trénink
paméti, ktery by byl provaddén v domacnostech, napf. v rdmci osobni asistence. Ne&kteti
dotazovani uvadéli, ze by jim napf. 1x roéné¢ pomohla lazeniska péce. Navzdory vSem
zminénym problémim povazovala vétSina dotazovanych péci o blizkého cloveka
v domécnosti ( pokud je to mozné ) za nejlepsi feSeni pro nemocného. Soucasné vsak
dodavali, Ze ve chvili, kdy je pecujici jiz natolik vyCerpany, ze prakticky nema nemocnému co
nabidnout, je lepsi umisténi blizkého do dobrého zatfizeni. I pies vysokou naro¢nost péce byla
fada pecujicich schopna vnimat pozitiva, kterd jim pecovani o blizkou osobu pfinesla — vlastni
pokoru, schopnost citlivéji vnimat potieby druhého, uméni sebereflexe, uvédoméni si, jak
jejich vlastni chovani miize pasobit na druhého, schopnost dat prednost potiebam druhé osoby
pted svymi — tedy jakysi osobnostni rist. Z rozhovorii bylo rovnéz patrné, ze pro pecujici
muze byt velkou oporou a motivaci jejich vlastni vira. Miize jim pomoci zejména v tom, aby
se pokusili nahlédnout svou soucasnou situaci z jiné perspektivy a snazili se v ni hledat hlubsi

smysl.
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Navzdory mnoha omezenim tohoto vyzkumu ( maly vzorek respondentii, prazské bydlisté
vétSiny pecujicich ), setada vystupii shoduje se zavéry dvou obdobnych vyzkumi
celorepublikového rozsahu, jejichz predbézné vysledky byly zvefejnény na pocatku roku
2015. Jedna se o vyzkum Institutu diistojného starnuti Diakonie CCE, ktery byl realizovan
v ramci projektu Podpora rozvoje komunitnich zdravotné-socialnich sluzeb ( vyzkumny
soubor tvofilo 200 rodinnych pecujicich ze vsech kraji CR ) a vyzkum Fondu daliho
vzdélavani ( FDV) v ramci projektu Podpora neformalnich pecovatell, kdy bylo osloveno 800
respondentli. Tyto vyzkumy vSak zahrnovaly vSechny rodinné pecujici ( vcetné rodin
pecujicich o zdravotné postizené dit€¢ ¢i jiného Clena rodiny obecné ). Oba vyzkumy
poukazuji na pretiZenost pecujicich, nedostate¢né vyuzivani sluzeb, nizkou informovanost
o sluzbach ( avsSak ti, kdo je vyuzivali, vykazovali spokojenost ), deficit respitnich sluzeb,
dennich stacionait. Z vyzkumu vyplynulo, ze do péce je zapojeno malo ¢lent Sirsi rodiny
( vétSinou se jednd o hlavniho pecujiciho a maximélné jednoho dalSiho ¢lena rodiny, ktery pii
péci pomaha ). Piispévek na péci se ukdzal byt ( stejné¢ jako vmém vyzkumu)
nepostradatelnym piijmem domécnosti. Vyzkum FDV vsak ukézal, ze az tfetina pecujicich
piispévek na péci nepobird nebo o jeho existenci dokonce ani nevi. Vyzkum Diakonie
poukazoval na potiebu vyraznéjsi role praktickych lékaii - v koordinaci péce a zejména
v poskytovani informaci rodin¢. Z prizkumu Diakonie vyplynul také pozadavek zapojeni
dobrovolnikti do péce. Dotazovani vyjadiovali rovnéz potiebu spole¢nych aktivit pecujicich
s opeCovanymi. Z obou vyzkumil vyplynula nutnost vétsi flexibility pracovnich uvazki pro

pecujict, kteti pii péci o blizkého dochazeji do zaméstnani.
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Z.avér

Rodinni pecujici hraji v systému dlouhodobé péce o osoby s demenci vyznamou roli, avSak
jejich ¢innost nékdy byva podcetiovana ¢i vnimana jako samoziejmost a spoleCnost se
( v mnoha aspektech ) pfili§ nesnazi jim jejich nelehkou situaci usnadnit. Rodinny pecujici
musi nejen zajistit naro¢nou, ¢asto 24 hodinovou péci o svého blizkého, ale zaroven 1 fesit
spoustu dalSich zalezitosti — jak péc¢i zvladnout po financ¢ni strance, jak pecovat o Cloveka
s omezenou pohyblivosti a péci zvladnout fyzicky, jak dopravit nemocného k lékati ¢i do
stacionafe, kam umistit nemocného v dobé, kdy sam musi podstoupit lékatsky zakrok
a vSechna zafizeni jsou plnd a mnoho dalSich. Pecujici byvaji casto konfrontovani
s lhostejnym ¢i nedtstojnym pristupem Iékait a Gfednikili, s nedostatkem informaci, které si
musi sami a s vynaloZzenim zna¢ného Usili vyhledéavat, s pritahy pfi vyfizovani finan¢nich
davek, nutnosti opakované podavat odvolani a tim ztracet Cas, ktery by mohli vénovat svym
blizkym. Kromé toho se pak museji vyrovnavat s tim, Ze se stav jejich blizkého postupné
zhorSuje, ze s nimi uz nedokaze komunikovat a v nékterych pifipadech je ani nepoznava.
Podpora rodin, které se rozhodnou pecovat o blizkého clovéka s demenci v domacim
prostiedi, by méla byt ze strany statu i spolecnosti samoziejmosti. Stat by m¢l vyuzit vSech
nastrojl, které ma k dispozici, aby pecujicim jejich nelehkou situaci maximalné usnadnil. Pti
tvorbé novych strategii pomoci osobam s demenci a jejich rodindm by kromé& nazorti odborné
vetejnosti mély byt zohlednény zkuSenosti pecujicich se stavajicim systémem pomoci. Lépe
tak mohou byt odhaleny jeho nedostatky. Vzhledem ke starnuti populace a zvySujicimu se
poctu osob trpicich demenci je a bude problematika rodinnych pecujicich nadale velmi
aktualni. Vyvstava zde proto nutnost vytvoreni komplexniho systému péce, kdy budou sluzby
skutecné dosazitelné pro vSechny rodiny, které je pottebuji. Tim se zvysi i jejich motivace
postarat se o svého blizkého doma. Kromé dostupnosti sluzeb a finanéni podpory by se
nemélo zapominat ani na moralni ocenéni rodinnych pecujicich, které byva velmi casto

opomijeno.
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PRILOHY
Ptiloha ¢. 1
Informovany souhlas

Ucelem tohoto informovaného souhlasu je zpracovani praktické ¢asti diplomové prace s nazvem
Moznosti podpory rodin pecujicich o ¢lovéka s demenci, ktera je soucasti mého bakalarského studia
na Evangelické teologické fakult¢ University Karlovy v Praze, oboru pastora¢ni a socialni prace.

1/ ProhlaSeni tazajici se osoby

Prohlasuji, ze jsem dotazovanému piedem srozumitelnym zptisobem vysvétlila smysl a i€el mého
vyzkumu a s nim souvisejiciho rohovoru. Byl sezndmen s tim, ze bude dotazovan na své zkusenosti,
tykajici se péce o blizkého ¢loveéka s demenci, na tézkosti, které jsou s péc¢i spojeny, na své zkusenosti
s riznymi typy pomoci, jenz pii své péc¢i vyuzil a byly pro n¢ho pfinosné, a naopak — ¢eho se mu
nedostavalo a jakou dal§i pomoc by uvital.

Dotazovany byl poucen, Ze ma pravo na kteroukoli z polozenych otazek neodpovidat, ptipadné
rozhovor v jeho prubéhu kdykoli pferusit, ev. od ného ustoupit. Byl seznamen s diivody, pro¢ jsem si
jej pro rozovor vybrala. Byl seznamen s tim, Ze rozhovor bude pfepsédn do pisemné podoby a bude
tvofit piilohu mé bakalaiské prace s tim, Ze bude dtsledné anonymizovan.

Dotazovany obdrzel kontakt na vedouci mé bakalaiské prace s moznosti ovéfit si veskeré informace.

Jméno tazajici se osoby : Martina Vavfinova

2/ Prohlaseni dotazované osoby

Prohlasuji, ze souhlasim se smyslem a ucelem rozhovoru i jeho vyuzitim pro ucel zpracovani
bakalaiské prace s nazvem Moznosti podpory rodin pecujicich o Clovéka s demenci. Potvrzuji, ze
k rozhovoru pfistupuji dobrovolné a ze jsem k nému nebyl/a zddnym zpiisobem nucen/a. Veskeré
informace mi byly podany srozumitelné, byly mi zodpoveézeny vSechny otazky a mél/a jsem dostatek
Casu si poskytnuti rozhovoru zvazit. Soucasné se mi dostalo pouceni, Ze mohu pozadovat dopliujici
informace, a to i v prub&éhu rozhovoru, rozhovor kdykoli pferusit, event. ukongit.

Potvrzuji sviij souhlas s poskytnutim rozhovoru pod podminkou, Ze bude zachovana ma anonymita
a ze provedeny rozhovor a ziskané informace budou pouzity pouze pro Ucel zpracovani bakalarské
prace. Souhlasim s tim, aby informovany souhlas s mym podpisem byl uloZen u autorky prace.
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Priloha ¢. 2

Informacni list pro dotazovaného / icastnika vyzkumu /
Viézena pani, vdZeny pane

tato ptiloha k informovanému souhlasu Vam slouzi k lep§imu porozuméni ucelu vyzkumu
a rozhovoru, ktery bych s Vami rada uskutecnila. Az se seznadmite s timto informa¢nim listem,
mate moznost pokladat mi uptesiiujici otazky, ziskat informace od dalSich osob, kterym
davétujete, piipadné si ponechat ¢as na rozhodnuti o své €asti na vyzkumu.

1. Uel vyzkumu / rozhovoru /

Rozhovor bude uskuteénén v rdmci zpracovani bakalarské prace na téma ,,Moznosti podpory
rodin pecujicich o ¢lovéka s demenci® v ramci mého studia na Evangelické teologické fakulté
University Karlovy v Praze, oboru pastoracni a socialni prace. Cilem rozhovoru je predani
autentickych zkusenosti rodinnych pecujicich, tykajicich se riznych aspektii péce o ¢loveka
s demenci. Ugelem je zjistit s jakymi problémy se pedujici osoby potykaji, jaké vyuZivaji
moznosti podpory / sluzby, finan¢ni davky, psychologickou ¢i jinou pomoc / a jakych forem
podpory se jim naopak nedostava.

2. Jak bude vyzkum probihat ?

Vyzkum bude uskute¢nén formou osobniho rozhovoru a bude se tykat VaSich vlastnich
zkuSenosti / postiehli, naméti /, vztahujicich se k péci o blizkého ¢loveéka s demenci. Budete
dotazovan na tézkosti, které Vas v pritb¢hu péce provazely a na VaSe zkuSenosti s riznymi
formami podpory a pomoci / zdravotnimi a socidlnimi sluzbami, finan¢ni podporou,
psychologickou ¢i jinou pomoci /. Rozhovor bude probihat na zéklad¢ pfedem ptipravenych
otazek stim, ze Vam bude ponechan dostatecné¢ Siroky prostor pro vyjadieni Vasich
myslenek. Rozhovor bude nahravan na diktafon a nasledné pteveden do pisemné podoby.

3. Proc jste byl vybran pravé Vy ?

Pro rozhovor jste byl vybran proto, Ze osobné pecujete / event. jste pecoval/a / o blizkého
cloveéka s demenci a mate tedy vlastni zkuSenost, tykajici se této péce.

4. Dobrovolna ucast

Vase ucCast na vyzkumu je zcela dobrovolnd. V pfipad€ nejasnosti mate moznost pokladat
dopliyjici otazky. Rovnéz mizete odmitnout na né€které z poloZenych otdzek odpovidat ¢i od
rozhovoru odstoupit ve kterékoli jeho fazi. Bude Vam ponechéan dostatek casu na rozhodnuti,
zda rozhovor poskytnete.

5. Vyzkumny postup, délka trvani

Jednd se o vyzkum kvalitativniho charakteru za pouziti techniky polostandardizovaného
rozhovoru. Jednd se o Castecné fizeny rozhovor s piedem piipravenymi otdzkami, potadi
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otazek se vSak muze ménit. Z pribéhu rozhovoru pak mohou vyplynout dalsi otazky. Délka
trvani rozhovoru dle potieby — cca 60 minut.

5. MozZna rizika

Nékteré otazky, které Vam budou kladeny, mohou byt pro Vas piilis osobni, event. citlivé —
v takovém piipad¢ mate moznost na n¢ neodpovidat.

6. Jaky bude prinos Vasi ucasti na vyzkumu pro Vas a pro mne / resp. pro moji
bakalarskou praci/ ?

Svou ucasti na vyzkumu miizete pfispét k lepSimu porozuméni potiebam téch, kteti pecuji
o blizkého clovéka s demenci. Touto bakalafskou praci bych chtéla ptispét ke zviditelnéni
rodinnych pecujicich, k poznani dalSich moZnosti jejich podpory a ucinné pomoci,
a v neposledni fadé také k rozsiteni povédomi spolec¢nosti o této problematice.

7. Odména za ucast ve vyzkumu
Ucast na vyzkumu neni spojena s finan¢ni odménou.
8. Divérnost

VaSe anonymita bude duasledné zachovana. Piepsané rozhovory budou tvofit ptilohu
bakalaiské prace, avSak nebudou v nich uvedeny zaddné udaje, dle kterych byste mohl/a byt
identifikovan/a. Informovany souhlas s Vasim podpisem nebude piilohou bakalarské prace
a bude ulozen pouze u mne jako jeji autorky. Soucasti ptilohy bakalaiské prace bude pouze
vzor informovaného souhlasu.

9. Seznameni s vysledky

Mite moZnost pozadat o kopii pisemného piepisu naseho rozhovoru, pokud byste si jej chtél/a
uchovat. Rovnéz se mliZete seznamit s textem celé bakalarské prace po jejim dokonceni. Praci
bude mozné vyhledat na strankdch Evangelické teologické fakulty UK — www.etf.cuni.cz

pod heslem Repozitare zavérecnych praci UK.
10. Odstoupeni od ucasti na vyzkumu

V jakékoli fazi rozhovoru mate moznost jej prerusit, event. ho ukoncit a od ucasti na vyzkumu
odstoupit.

11. Moznost ovéreni informaci

Veskeré uvedené infomace mate moznost ovéfit si u vedouci mé bakalafské prace PhDr.
Hany Janeckové, PhD, vyucujici na katedfe pastoracni a socidlni prace Evangelické
teologické fakulty University Karlovy, Praha 1, Cerna 9, e-mail: janeckova.hana@post.cz, tel.
608822986.
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Ptiloha €. 3

Rozhovor ¢€. 1

Rodinny pecujici : Zena, vek 65 let, pracuje na castecny uvazek

Clovek, o kterého je peovano : maminka, 96 let, pokrogilé stadium onemocnéni

Doba peCovani : 4,5 roku doma, v souc¢asné dob¢ je maminka umisténa v domove se
zvlastnim rezimem —/ tfi roky /

Stanoveni diagndézy / jak dlouho to trvalo, kym, jakym zpisobem /, v jaké Zivotni
situaci Vas zastihla

Maminka se dostala v dob¢, kdy ji nebylo jest€¢ 90 let, poprvé v zivoté do nemocnice. Do té
doby byla schopnd zit samostatnym zivotem. Ovdovéla, zila sama v byté na Zahradnim M¢sté
a dovedla se o sebe docela postarat. Ja jsem ji navstévovala, jednou, dvakrat, tiikrat tydné,
jak bylo potieba — nakoupit, zafidit rizné véci napf. na ufadech atd. Taky jsem s ni hrala
kanastu, povidaly jsme, kafi¢ko, a tak dale. Ale pofad jesté jsem necitila takovou tu potiebu
pecovani intenzivngj$iho. Méla jsem pocit, Ze na to maminka staci. Potom najednou, a to jsem
si taky ze zagatku neuvédomila, jsem zjistila, Ze se maminka zacala ,,3idit“ v jidle. Ze k ob&du
to byla polivka ,,pytlikata“ a k tomu rohlik a podobné. Takze tam to vlastné trosicku zacalo.
Pak jsem zjistila, Ze s tim bude potfeba néco dé€lat. J4 bydlim v Praze 10, MaleSicich, takze
jsme ob¢ byly na Praze 10. Bydlim ve véZovém domé, ve 12. patie a v 11.patfe mame
garsonku, kterou jsme kdysi kupovali kvilili synovi, ktery se vSak mezitim oZenil a odstéhoval.
Takze se nabizela iZasnd moznost maminku pfestchovat do té garsonky. Ona nechtéla,
protoZe ti lidé to nezvazi, oni si potad mysli, Ze na to staci, nemaji ndhled. Takze bylo velké
pfemlouvani. J4 s manzelem jsem tedy bydlela v tom 12. patfe a maminka v garsonce o patro
niZ. J4 jsem tam za ni pofdd chodila, mockrat za den a pecovala jsem o ni, jak bylo potteba.
Varila jsem, brala ji na prochézky, prala, uklizela a d¢lala ji spolecnost. Takze jsem vlastné
zacala zit ,, mezi dvéma patry*. Takhle jsem o ni pecovala 4,5 roku, ale bylo to naro¢né, ¢im
omdlévat na ulici, prosté¢ najednou se ,sloZila“. TakZe j& jednou rukou jsem podpirala
maminku a v druhé jsem drzela mobil. Bylo to nedokrvovani mozku. To byly takové prvni
naznaky, ze s maminkou neni néco v potfadku. Jednou vecer jsem ji pak po vecefi ukladala ke
spanku do postele, rozloucila jsem se s ni, bylo asi deset hodin, no a v piil jedenacté mi nékdo
ze sousedl pfisel fict, ze ta maminka vold. Ona si §la pro praSek na spani, ,,zamotala se*
a upadla. Nastésti jsme pfisli hned, zavolali jsme zachrannou sluzbu, odvezli ji do nemocnice
a zjistilo se, Ze ma zlomeninu stehenniho krcku. Takze tohle byla takova prvni udalost
v nasem zivoté, kdy jsem si poprvé uvédomila, ze se tady déje néco vazného a budeme to
muset fesit radikalnéji. Psychicky byla maminka jesté docela v potadku, sice se znaky stafi,
ale méla téch 90 let, tak jsem si myslela, Ze je to adekvatni tomu véku. J& jsem se nejdiive
vydésila, protoze ta diagnoza zlomeného kréku se v mé generaci povazovala za fatalni. Ale
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dneska uz to tak neni. Oni opravdu ji z toho dostali. Nejdiiv se 1€kafi rozhodli, Ze to budou
1é¢it konzervativng, ze to tieba sroste bez operace. Takze ji tedy ptelozili do Vysocan, kde je
méstskd nemocnice nasledné péce, tam maminka lezela, ale hodn¢, hodné plakala a natikala.
Bylo to z riznych dlivodu. Jednak proto, Ze nikdy pfedtim nebyla v nemocnici, jednak proto,
ze nikdy nebyla spoleCenska, méla strach z lidi a nebylo ji tam dobfe, piestoze méla svij
vlastni nadstandardni pokoj s televizi, ktery jsme ji objednali, ktera ji ale absolutné nezajimala
a byla najednou upln€ vynervovana z té situace. A hlavné — ono ji to bolelo, sristalo to totiz
Spatné. AZ teprve po téch 10, 14 dnech se zjistilo, Ze bude nutnd operace. Takze ji zase
pielozili zpatky do Vinohradské nemocnice, kde ji skutecné operovali. To byl taky takovy
moment, kdy jsem si myslela, Ze tu narkdézu nemtize prezit a byla to takova velka krize,
nicméné€ ona to zvladla. Poté putovala zpatky do téch Vysocan na néslednou péci ale tam uz -
zfejmé ten stres, 1 ta nark6za méla asi svilj podil, Ze se zaCala chovat neadekvatné. Byla
uzkostliva, reagovala Spatné na personal. Tam ji pravé nechali vySetfit psychiatrem a dosp¢li
k diagnoze, ze tady bude bud’ nastupujici Alzheimerova choroba nebo jind forma demence.
Maminka tam byla jesté¢ dva mésice, moc se jim nepodafilo ji rozchodit, piestoze tam byla
urcita rehabilitace, nicméné maminka uz od té doby nikdy nezaala chodit normalné. Doma
chodila s hil¢ickou ale na prochazky jezdila na voziku. Ze zacatku to bylo jako klasicka péce
o star¢ho Cloveka ale Casem jsem si uvédomovala, Ze ztraci sobéstacnost a ta choroba se
zacala vyvijet. Naptiklad maminka vzdycky byla velka ¢tenaika. Ja jsem ji ptijcovala knizky
z knihovny a najednou jsem si uvédomovala, Ze neni schopna tu knizku &ist. Ze ma rozeétené
t¥i knizky a nevi, kde pfestala a Ze ji to vlastné nic nefika. Ze vlastné to, co méla rada, Getla
tteba Vlastu Javotickou, tak uz nebyla schopna se ,,chytit toho déje a sledovat tu nit toho
pribéhu, zapomnéla, kde prestala, odpadavala, az jsem zjistila, ze prosté tohleto neni mozné.
Totéz s televizi — koukaly jsme na televizi, mély jsme tam nas oblibeny pofad AZ kviz,
hadaly jsme a tak dale. A ted’, kdyz jsem ji pustila néjaky film — ja jsem se snazila volit
néjaky ze star§i doby, aby byl d¢j srozumitelny, aby to nebylo nic neumérného jejimu
mysleni, jeji generaci — nicmén¢ ona se ,,nechytala®. Nerozuméla vibec cizim jménim, takze
to musel byt Cesky film, Ceska produkce. Potom si stézovala, ze mluvi moc rychle, to
znamena, 7e uz nestihala sledovat, nerozuméla déji, i Spatné slySela — muselo se to davat
nahlas. Na téchto vécech jsem si uvédomovala, Ze ta nemoc postupuje. Délala jsem s ni rtizné
hadanky, kvizy, zamény pismenek ve slové a takova cviceni. Dokonce 1 jeji sestra, ktera bydli
v Liberci, si dala s tim praci, Ze ji vymyslela takova slova, my jsme to pak feSily a takhle jsme
se bavily..

Abych mohla chodit do zaméstnani, které jsem méla bezmezné rada, tak jsem hledala néjaké
feSeni. Tehdy jsem néméla absolutné Zadné zkuSenosti, tak jsem se obratila na jednu z prvnich
soukromych pecovatelskych agentur, kterou jsem objevila nékde na internetu, agentura Kvéta
se to jmenovalo, na Jiznim M¢sté. Ja jsem teda od nich ziskala peCovatelku, kterd k ndm
zacala chodit a mizu vam fict, Ze to byl takovy velky ,,objev mého Zivota®, Ze jsem m¢éla
Stésti. Protoze to byla, a jeste¢ je, pani s velkym srdcem. Spolehliva, Cistotna, poradna,
svédomita. Byla to velka osobnost a tim, Ze sama vzpominala na svoji maminku, o kterou

prisla, se k moji mamince chovala s velkou laskou a péci — prost¢ jako kdyby v ni nasla
néjakou nadhradu. Takze ona se k ni chovala velice krasné¢. Maminka dodnes na ni vzpomina,
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1 kdyZ jsme uz ten pracovni kontakt rozvazaly, tak vlastné jako by byla souc¢ésti nasi rodiny.
KdyZz maminka byla v nemocnici, tak za ni jezdila a pofad za ni jezdi, vlastné uz soukromé,
piSe ji dopisy — UZasna Zenska.. Ja jsem plivodné méla strach, ta maminka taky neni z téch,
ktera by hned k nékomu pfilnula a muselo se na to opratrné, ale je fakt, Ze ona si ji tak néjak
ziskala, zacaly si tykat, oslovovala ji jménem a opravdu ji ,,obalila® takovou péc¢i a takovou
svédomitosti, ze to pro mé byla opravdu velka opora. Chodila k nam tfi dny v tydnu a zatimco
ona byla s maminkou, j& jsem vyrazila do Skoly ucit. Méla jsem polovi¢ni Gvazek, praci jsem
m¢ela rozvrzenou do tii dnli. TakZe vlastn€ celou tu dobu jsem pracovala na Caste¢ny uvazek.

Diagnoézu Alzheimerovy nemoci vlastné mamince stanovil psychiatr v nemocnici, potom jsme
vlastné byli doporuceni k obvodnimu psychiatrovi, tam jsme zacali chodit a maminka zacala
brat psychiatrické 1éky. Pii sdélovani diagnézy v nemocnici me ten pan doktor moc nebral
v uvahu. On vlastné jednal s maminkou, kterd uz vlastné nemohla byt jeho partnerem. On
vlastné se mnou nechtél mluvit, ja jsem ho potom ,,zachytila® nékde na chodb¢, on mi ekl
jenom par nejnutnéjsich slov a potom vlastné jsem se ostatni docetla v propoustéci zprave
z nemocnice. Ale vite, ja jsem to tehdy tak néjak neteSila. Prosté téch starosti bylo hodné —
jak zajistit nas dalsi zivot — jednak muj s manzelem a jesté¢ vici mé roding, jak to tak néjak
vSechno zvladnout, jak to bude dal.

Rozhodnuti o tom, Ze budu pecovat doma, obtiZnost rozhodnuti

Ja jsem si to nedovedla ani piedstavit jinak. Vite, ja jsem jeSté z generace / ale mozna, Ze to
neni generacni zaleZitost /, ze mé& ze zacatku viibec nenapadlo, Ze bych maminku méla nékam
dat. Je fakt, ze taky kolikrat maminka fekla ,,J4 nez abych $la nékam do pecovéaku tak to se
rad§i ob&sim®. Rikala takovouhle vétu. TakZe pro mé to bylo takovy memento, Ze pozor,
tohleto asi nepijde a zkusime to, prosté to musi jit néjak jinak. Ale je fakt, ze na druhé strané
jsem tady méla toho manzela, vnoucata, ktery se narodily a ted’ uz se to na mé¢ zacalo trochu
»sypat®. Takze jsme museli néjaké to feSeni hledat. Pro mé¢ bylo velkou pomoci, uz ani
nevim, jak mé& to napadlo, Ze jsem se obratila na Gerontologické centrum, na pani doktorku
Novakovou. Pro mé setkani s touhle pani doktorkou a vzapéti i s pani doktorkou Jarolimovu
bylo velkou pomoci. Ja jsem za¢ala dojizdét do Simtnkovy ulice na takova ta setkani
pecovatell, jednou za 14 dni, vzdy ve ¢tvrtek a bylo to pfijemny, Ze jsem tam vyslechla taky
spoustu jinych rodin, jinych ptib&ht, jak kdo to fesi, jak se kdo projevuje, jak kdo z rodinnych
prislusnikti na rizné projevy reaguje / napi. na projevy zlosti, nevdéku a tak déle /. To
vSechno tam se ,,semlelo a ¢lov€ku to hrozné¢ poméha. My jsme tam vzdycky pfisli a méli
jsme tam takovy to kolecko, kdy kazdy fekl co zrovna za to minulé obdobi fesil, s ¢im se
potyka a s ¢im si nevi rady. Vyslechnete spoustu nazorti - jaké kdo bere 1éky, jaké ma potiZe.
No prosté tam se ,,semlelo vS§echno a bylo to bezvadny, nejen Ze se dovite spoustu véca ale
i to, e vtom nejste sama. Skoda, Ze takovych zafizeni neni vic, tak jak téch lidi bude
ptibyvat, tak by to bylo potieba. J4 jsem v tom citila velkou oporu. Potom mi pani doktorka
Novakova doporucila pani doktorku Janeckovou, takze jsem zacala chodit na tu reminiscen¢ni
terapii. A zase — tam byla skupina lidi, kterd méla podobné problémy jako ja a kromé téch
praktickych rad, my jsme se potfebovali vypovidat. J& myslim, Ze tam, kde jsou rodiny, kde
se o0 tu péci mohou podélit, tfeba sourozenci nebo uz dospéli vnuci, tak tam asi je to
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schidnéjsi to néjak zvladnout, ale ja jsem jedinacek, takze to bylo vSechno na mné. Pii tom
vSem zivoté, jak jsem méla zorganizovanou tu Skolu, pii navstévach vSech téch terapii a péci
o maminku, tak pfece jen obcas jsme taky potfebovali odjet — tfeba na dovolenou
a odpocinout si - tyden, ¢trnact dni. TakZe jsme hledali zase respitni péci. Maminka uz na
tom pak byla tak Spatné, Ze tfeba denni stacionaf pro nds nebyl. Jednak to bylo daleko,
z Prahy 10 do Siménkové ulice by nebylo snadny vozit ji pies celou Prahu, a jednak maminka
méla takovou jakousi hrizu z lidi, Spatné navazovala kontakty s lidma, takze si myslim, ze
pies ten den ji nechat nékde, kde sice bude néjaka aktivita, ale ona by se uz asi ,,nechytla®.
Hlavné to bylo daleko, ja nefidim, jsem zavisla na manzelovi, prosté jsme to nevyuzili. My
jsme v tom Gerontocentru dostavali seznamy, kde jsou jaka zatfizeni pro respitni péci, ale v té
dobé toho moc nebylo. Ziejmé dnes uz je to lepsi, je to uz prece jen nékolik let zpatky. Je
fakt, Ze ja jsem tfeba tehdy ani nerozliSovala zdravotni a socidlni zafizeni.

Kde jsem ziskavala informace o nemoci, o sluzbach, socialnich davkach

Jednak v Gerontocentru, tam jsem si brala ty rizné letaCky, zacala jsem se zajimat, zacala
jsem o tom 1 néco Cist. Co se tyCe té respitni péce, tak jsme se troSicku rozhlizeli a objevili
jsme nemocnici Na Kosiku, v Hostivafi. Na 14 dni jsme tam maminku dali, oni mé& ujistili, ze
tam ti lidé chodi na zahradu, zpivaji tam, hdzeji si miCem a tak dale, takze to pro ni bude
dobry, Ze bude opefovand. Ta zkuSenost ale byla ta, Ze tam byli lidé s nejriznéjSim
zdravotnim postizenim, s riznymi problémy. Takze mamincin ,,Alzheimer* tam tehdy jako
dost vynikal. J4 jsem si zpocatku neuvédomovala, ze tomu persondlu, ktery pecuje o moji
maminku, néjak upln€ nedochazi, ze kdyZ ji néco teknou, ze ona to hned zapomene. Nebo
kdyZ se ji na néco zeptaji, Ze ona nevi...Ze ta komunikace s ni je dost t¢Zka. Takze téch sluzeb
jsme vyuzili asi tak tfikrat, asi tfikrat jsme né€kam jeli. Pak se jednou stalo, Ze maminka v tom
zafizeni Na Kosiku se v noci probudila, chtéla jit na zachod a zapomnéla, Ze Spatné chodi.
Vztycila se, Sla, spadla a zlomila si stydké kosti. Takze dal§i zlomenina, to se ale 1éc¢i
konzervativné. Takze byla zase v nemocnici, na ortopedii ve Vinohradské nemocnici, tam ji
jakz takz dali dohromady a pak se mé¢ zeptali co dal s ni. Maminka byla nepohyblivé, byla
v takovém stavu, ze jsem si netroufla ji vzit domi a ted’ socidlni pracovnice se mé ptala kam
s ni a v tu dobu bylo vSechno obsazené. Ostatni pacienty, vétSinou staré lidi, ktefi také byli na
té ortopedii a jesté byli v tom stavu, ze nebyli schopni jit domt, vozili nékam mimo Prahu,
protoze vSechno bylo obsazené. Tehdy jsem si opravdu dost zoufala a tehdy mi pomohla
vlastné ta pani doktorka Novakova z Gerontocentra, ktera mi nabidla, ze bych ji mohla dat na
mésic tam. Pak mi ji zase pustili domd, ale to uz velice Spatn¢ chodila a prosté ta jeji nemoc
zase pokrocila. Ale to Gerontocentrum bylo uz pfimo zamétené na osoby s Alheimerovou
nemoci. Opravdu UZasny lidi tam byli. Akorat, ze maji malou kapacitu a nemtiZe to stacit. Ale
tteba si to ta doba n¢jak ,,vynuti“. Po propusténi z Gerontocentra jsme zase tak néjak
»postaru“ hospodatily v garsonce, s pomoci pani pecovatelky. Néjak jsme to spolu zvladaly,
jenom my jsme uz védéli, ze nemize do nemocnice Na Kosiku a hledali jsme dalsi zatizeni
pro respitni péci, které uz by bylo zaméfené na osoby s touhle chorobou. Nasli jsme
soukromé zafizeni na Sedl¢ansku, my tam mame blizko chatu. Bylo to v 1été, tak jsme si
fikali, ze pojedeme na chatu, maminku ddme tam, odpocineme si a mizeme za ni jezdit,

pfestoze to taky nebylo Upln¢ ,,za rohem®. Byt ja vim, ze dnes pohled na soukroma
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a neregistrovana zatizeni neni uplné nejlepsi, my jsme byli spokojeni. Tehdy se na umisténi
do respitni péce muselo dlouho cekat, prochazelo to néjakym schvalovacim fizenim, my jsme
se snazili rozhlizet se a ptat leckde, néco jsme dohledali na internetu, ale vSude to bylo trosku
komplikovany. Chtélo se, aby se seSla komise, aby posoudila a tak déle...A mij manZel ma
svobodné povolani a nikdy nevi, jestli tfeba nedostane praci v tom obdobi — takZze nam se
Spatné planovalo. Kdezto tohleto zafizeni pro nas mélo to ,.kouzlo“, ze byli ochotni vzit
maminku kdykoli a na jakkoli dlouho. Platba byla asi 800 K¢ dennég. Ale vite, jsou situace,
kdy penize nefeSite, je to zase kus zivota, ktery muzete prozit jinak. Ale nebylo to
jednoduchy, ja kdyZ jsem tam tu maminku vezla, byt’ na 14 dni, tak maminka plakala jak malé
dité, to bylo hrozny, ja jsem si ptipadala jako zloCinec. Ona mi to vy¢itala, ja jsem ji fikala
,»Vzdyt je to jen 14 dni, nez se vratime*, ale ona to nevzala, takZe se na nas zlobila kdyZ jsme
jitam vezli. A kdyz jsme pak pro ni piijeli, tak byla zase $t'astna jako malé dit¢, jako kdyZ ho
vyzvedavate ze Skolky..to jsou takovy momenty v tom zivoté..Takze to zafizeni ndm néjakou
dobu slouzilo k respitni pé¢i. To nam vzdycky na 14 dni opravdu pomohlo. A m¢la jsem
pocit, ze vedeni toho zatizeni bylo takové ,,fundované®, ze se nam velice vénovali, zevrubné
s nami probrali zdravotni stav maminky. To nebylo zafizeni, které by bylo né¢jak luxusni, byly
tam pecCovatelky ztoho SedlCanska, takové spi§ tety, prost€é neméla jsem pocit, ze bych
maminku nechavala ve Spatnych rukou. To bych ji tam nedala. Takze pro nés to bylo feSeni.
Potom jsme se dozvédéli, Ze na Zahradnim M¢ésté€ se otevira uplné nové zarizeni, 20 lizek / 18
+ dvé respitni / v Domové seniorit ve Zvonkové ulici. A protoZze maminka je ze Zahradniho
Mgésta, tak jsme tam dali ty papiry. Ja jsem nevéfila, Ze to vyjde a ani jsem to moc nechtéla
abych fekla pravdu, nechtéla jsem ji nékam dat nastalo. J4 méla hrozny vycitky. Sice jsem uz
byla utahand, vSechno, ja vdm muzu popsat jak to vypadalo, kdyZz ta mamincina choroba
tteba v noci probudila a nevédéla kde je. Takze j& uz jsem potom byla taky dost vycerpana.
Ale pfesto — dat tu maminku nékam nastélo — to bylo pro mé néco nepftijatelnyho. TakZe jsem
si tak troSi¢ku ptala, aby to nevySlo. Manzel mi fikal, Ze to nejde takhle dal zit, ddme tam tu
zadost a pak uvidime. No a ono to vyslo a ja z toho byla nestastnd. Musim vam fict, ze kdyz
jsem ji tam davala, tak jsem byla pfesvédcend, ze si ji vzdycky na tyden v mésici vezmu
domi. Aby ten domov jako neztratila. Takhle jsem si to ptedstavovala. Kdyz jsem ji tam
chystala podle téch seznami, na ten odjezd, a ja byla z toho opravdu vynervovana, tak to bylo
tak smutny obdobi. Potaji jsem ji Sila cedulky, podepisovala véci, j& jsem si pfipadala jak
zlodinec. Ze za jejimi zady ji ,,vypakovavam z domova“. Mné to pfipadalo, Ze ji hrozné
zrazuju. Protoze jsem véd¢la, Ze 1 ta respitni péce na téch 14 dni byla pro ni hrozna, a ted’ to
bylo jako ,,na zbytek zivota®. Pfedstavovala jsem si, Ze si ji vZdycky na ten tyden vezmu
domti, budu se ji maximalné vénovat a ze ji to n&jak vynahradim. Ale fikala jsem si, Ze Zit
musime 1 my. Vnoucata rostla, ja jsem o nich téméf nevédéla, prosté potiebovala jsem to té
rodin¢ a vnoucatlim taky vynahradit. Pfedstavte si tieba takova véc, kdyz jsme ji tam teda
davali, tak ja jsem nejdiiv samoziejmé chtéla mluvit s tou vedouci a prosila jsem ji i dalsi
pracovnice / socidlni a dalsi /, aby to mamince netikaly, Ze je to napotad. A ony fikaly ,,To my
nemuzeme, my musime s t¢éma lidma jednat férové, nemizeme jim lhat*“. Mn¢ §lo o to, aby
o tom nemluvily. My kdyz jsme vystoupili u toho auta — vidim to jako dnes — tak tam cekala
sestficka, ktera méla byt jeji klicovou pracovnici a tekla ji : ,,Tak vas tady vitdm v domové
66



seniorii®.... a tak dale, prosté. Nevim, jestli to maminka pochopila ale i tak jsem méla pocit, ze
ji podvadim. Mtzu vam fict, ze od ty doby, co jsme ji tam dali az doted’, jeji nejbézné;si
dotazy jsou ,,Kdy pijdu domli?*“. A to je tam tfi roky. Ja si pofad tfikam, kdy je ten spravny
moment, kdy se rodina rohodne toho ¢loveéka umistit v zafizeni, kdy je ta spravna chvile. Zda
to je tehdy, kdy je ten ¢lovek jesté ,,pii smyslech™ a je jesté schopny navazat néjaké socidlni
vazby, skamaradit se, Zze by ta adaptace mohla byt snadnéj$i. Maji tam nabidku rtznych
vytvarnych ¢innosti — keramiku, je tam ledacos, takze v tomto ohledu ji mohou nabidnout vic
nez ja, jako ten jeden Cloveék, kterej o ni peCuje. Porad jsem ftikala ,,Pockej, ja jdu pustit
pracku, pockej, ja jdu uvarit obéd*. Ja jsem varila vSechno u sebe nahoie, pak jsem dala jidlo
manzelovi a letéla jsem mamince dat obéd nebo obracené, protoze maminka byla zvykla
obédvat ve 12 hodin. A denné tieba 15x, furt schody nahoru — dold, nahoru- dold. Ja jsem to
vlastn€ musela ,,uhrdvat” na dvou frotndch. On manZzel m¢l i svym zptsobem pravdu, on fikal
tu svoji klasickou vétu : ,,Tvoje maminka uz ma odzito a jsme tady my a kolik let nam jesté
zbyva, abychom mohli zit takovy néjaky hodnotny zivot™. A ted’ ty vnoucata, protoze jet za
nimi — to byl vylet na cely den minimalng&, takze to bylo komplikovany po tyhle strance. Ale
kdyz toho Clov€ka neumistite v€as a jest€¢ mate pocit, Ze to néjak zvadnete a date ho tam v té
pozdni fazi, jako jsme to udé€lali my — tak on uz tam nezakoteni vilbec, protoZe ta choroba uz
tak postoupi, ze ten Cloveék uz nic nepiijme. V nasSem piipad¢ to tak bylo. Uz se s tim nikdy
nesmifila a pokazdy, pokazdy se mé¢ ptala, kdy uz piijde doma. Chce domtl, i kdyz nevim, co
to ,,doma* pro ni znamend, nevim, jestli si jest¢ pamatuje tu garsonku, kde bydlela, jak to tam
vypada... Mné je to ale vzdycky stra$né lito a vzdycky, kdyZ jsem od ni odchézela, tak fikala
» 1y uz jdes, tak ja pijdu s tebou — vezmi mé s sebou* a prosté slzy v ocich, tohleto je fakt
drasavy. Ale v tom zafizeni byli i lidé, ktefi pfece jen n¢jakym zptiosbem byli schopni chodit
na ty spolecné terapie, na kaficko, povidali si. Zalezelo na stadiu ty choroby. Maminka mé¢la
vzdycky problém, Ze nebyla moc spolecenska a navazovat kontakty ji moc neslo. Dokud jesté
mela manzela, tak se upnula na n€ho, potom teda se upnula na mne a to tak, ze uz si
nedovedla asi predstavit zivot beze mé€. Pro ni to zafizeni bylo cizi prostfedi a i kdyz se ty
sestiicky snazily, tak uZ na to neslySela, svym zptsobem bych fekla, Ze pro n¢ byla docela
obtiznd v tomhletom ohledu. Byla tam spousta aktivit, ale maminka je zacala odmitat —zacala
7it sviyj Zivot v kitesle. Byla litostiva, upadala do depresi. Mné ji bylo hrozné lito. Resila jsem
to tak, Ze jsem za ni béhala — potad. Maminka mé doposud poznava, i po sedmi letech, kdy
ma diagnostikovanou Alzheimerovu nemoc. Sice parkrat ,,ujela® kdyz se mé¢ zeptala, kde my
dve jsme se poznaly. Tak jsem ji fekla, Ze v porodici.. Do toho zafizeni jsem za ni chodila ¢im
dal tim Castéji, Ctytikrat az pétkrat tydné, na cely odpoledne. TakZe jsem si trochu odlehcila,
ale zase nijak vyrazné. Ale zase byla vyhoda, Ze kdyz jsme chtéli nékam odjet, tak jsem
védela, Ze je o ni postarano. S tim zafizenim jsem spokojena a fekla bych, ze ¢im dal tim vic.
Zpocatku jsem si nebyla jistd — odevzdala jsem ji do péce né€jakého verejného zatfizeni, kde
nikdy ta péce nemize byt tak dobrad jako doma. Samoziejme. Takze mé tam moznd brali za
protivu, protoze ja jsem to tam hlidala, aby maminka méla to, co méa mit a tak dale. Kdyz néco
nefungovalo, tak hned za sestfickama — myslim si, ze zdvoftile, skromné, pokorn¢ — ale
hlidala jsem. U maminky byly problémy s uzkosti, které¢ pak fesil psychiatr pfidanim 1éka.
I jsem ho tfeba zadala, aby zménil medikaci, aby to n¢jak fesil. Byly tam problémy velkého
odmitani, kdy pak sekyrovala ty sestficky, spolubydlici, byla na né tfeba i zla. Najednou jsem
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tteba slySela, Ze na né¢ mluvila sprosté ale to bylo tim, ze byla tak deprimovana a ,,vytoena*,
zoufala, ze si myslim, Ze to muselo ven. Je zajimavé, Ze tak jak byla maminka mistné i casové
dezorientovand — nevédéla jestli je v Praze, jestli je 1éto nebo zima, tak kolem svych
narozenin nebo kolem véanoc dostavala takovy stavy uzkosti a depresi. Jako by to n€kde méla
pod kazi. Do toho zatizeni chodi i psycholozka, ktera si maminku nemtize vynachvalit, v tom
individudlnim planu, ktery jsem si procitala, mély vzdycky néjakou zajimavou debatu. I ta
pani peCovatelka, kterd se plivodné o maminku starala, fikala, jak je maminka moudra a Ze ji
vzdycky ohromila néjkou myslenkou. Ja jsem ji ovSem zazivala v rtiznych situacich, kdyz
jsem tieba pfiSla a ona plakala. Kdyz jsem se ji zeptala, co se stalo, tak mi fekla, ze uz nema
maminku a tatinka...Jd jsem ji tam pak udélala podle vzoru téch reminiscenci takové
»zatavené panylky* s rodinnymi fotkami, kde mé& maminku, tatinka, sestru, prosté cleny
rodiny, pak také néjaké vyznamnéjsi fotografie a v tom jsme si Casto ukazovaly. To potrad
jesteé funguje, to je moc dobra véc. Hlavné ta maminka a tatinek. Dnes je maminka ve fazi,
kdy jsi nevzpomene na manzela, nevzpomene si viilbec jak se jmenoval, ale maminka a tatinek
— to je ono. Opakované vzpominala na tatinka, jak chodili na houby a jak ji mél tatinek rad.
Uz jsme mély takové ritualy, Ze jsme pofad vzpominaly na totéz, ale ji to zfeymée délalo dobfte.
Ze zaatku, kdyz jsme maminku umistili, jsem si fikala, Ze o ni bude sice fyzicky postarano,
bude mit vybér jidel a tak dale, ale Ze to pofad bude malo, protoze ta jeji dusicka je tady
nekde uvéznéna a ze maminka s nikym nenavaze kontakt, nikoho se na nic nezepta, nikomu
nic nefekne. Nikdo k ni nepfisedne, nerozpovida ji. Bylo dobry, ze parkrat tam byly néjaké
mladé sestficky na praxi, které mély vic ¢asu. To zafizeni taky dost asto bojuje s tim, Zze ma
nedostatek personalu, nebo je momentaln€ vyssi nemocnost, ono je to naro¢né. Je pravda, ze
v tom zafizeni je spousta zajimavych akci — pfednasky, koncerty, masopust, vano¢ni koncerty,
hudba na zahrad¢, pohosténi. Ale pro maminku uz to nebylo. Ona se bala vSude, kde se sesSlo
vic lidi, ona tam nechtéla jit. Takze jsme to dopracovaly tak, Zze kdyz se védé€lo, ze bude
takovahle akce, tak mi sestficky fekly, ze musim piijet. Se mnou bud’ Sla nebo nesla, ale
védéla jsem Ze na pokoji nebude sedét sama, kdyZ jsou vSichni dole v hlavni jidelng. I kdyZ se
mnou n€kdy $la, tak hned chtéla jit zpatky. Ned¢lalo ji to dobie. KdyZ bylo potieba vzit
maminku ke kadefnici nebo k pedikérce, tak mi taky sestficky volaly, zda mizu pfijit
a doprovodit ji, protoze by se jinak nenechala osetfit. Taky jsem rada, Ze v tom zafizeni je jen
20 lidi, protoze by to pro ty lidi méla byt takova ,,ndhradni rodina®“. Ja si myslim, ze kdyz je
takové to velkokapacitni zafizeni, takZe tam pak nemlze dojit k takovym tém troSku
rodinnym vazbam. Kdezto tam na tom patie je par pokojikd a ten kontakt je uzsi. Téch
zafizeni by mélo byt vic ale s mensi kapacitou. I tak maminka méla zpocatku stavy téch
depresi, kdy byla velice zlostnd, zlobila se na mé, a potad se ptala, kdyZ uz pijde domt a jak
jsem ji to mohla udélat a tak dale. To si dovedete asi piedstavit, jak jsem z takovych navstév
chodila ,,zpraskand* a jak jsem si to vycitala. Ted na podzim méla maminka opét obdobi
depresi, tak jsem to feSila s psychiatrem, ktery to myslim trosicku podceiioval, nebo si myslel
co bych chtéla, vzdyt’ je to 97 letd pani. Ale ja na tohle nesly$im. Je stard, je hodné stard — ale
to neznamena, ze ji prestaneme 1é¢it. Z myho pohledu mam dojem, Ze to pfece jen malinko
bagatelizoval. Pak pfiSly vanoce, to taky zrovna nebylo nic moc a koncem ledna v tom
zafizeni zacCaly virdzy, kterou dostala i maminka, nejdiiv teplota, potom bronchitida.
Maminka uzZ v ty dobé jedla malo a méla 38 kg. S tou nemoci prestala jist, zacala hrozivé
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kaslat. To bylo teda naro¢ny, to jsem tam chodila kazdy den a snazila jsem se ji krmit a ona
nejedla. Takze jsem zila ve velkych uzkostech, které se naplnily, protoze jednoho dne mé
volali ze Zvonkové, Ze vezou maminku do nemocnice. Takze ji pfijali do nemocnice Na
Vinohradech, kde dostavala néjaké inhalace, uz byla v zoufalym stavu. Ono uz jenom u toho
piijmu v té ambulanci, kdyz ji vySetfujou, to je n€kolik hodin. Nez vyhodnoti vysledky, nez se
uvolni pokoj, Ona tam fvala, jak prosté ji nebylo dobfte, tak ona tam vydavala takovy zvuky.
Vté dobé 1 ta jeji intelektudlni kapacita Sla hrozné¢ dolii — nebyla schopna se vyjadiit,
komunikovat, nikdo ji nerozumél, vydavala skieky. Kdyz jsme ji tam vezli tou chodbou na
rentgen ona hrozn¢ kiicela, vSichni se po nas otaceli... a to ja jsem byla furt u ni. Jakmile se
jelo do nemocnice, tak mi dali echo a uz jsem jela. Taky se nenechala pofadné zrentgenovat,
takZe to pak taky nebylo dost vypovidajici. Nicméné ji zalécili, byla na kapackach, dali ji
antibiotika a potom po 10 dnech mi pani doktorka fekla, ze maminku vraceji. Mné to pfislo
trochu .pfedcasny, protoze kaslala dal a nejedla. Tak se vratila do Zvonkové a tam se sestticky
zhrozily v jakém je stavu a byl dalsi boj — zase maminka nejedla, dal kaslala. Sestficky z toho
zoufaly, ja zoufald, maminka se trapila. Potom jsem méla dals$i telefonat, Ze maminka
potfebuje mocCovou cévku, ze ma teplotu, neji, je podvyzivna. TakZze ji pfijali znovu do
nemocnice. Dali ji na internu, v zoufalym stavu, opravdu. Byla tam subnutrice, teploty,
maminka byla naprosto dezorientovand, nikdo ji nerozum¢l, musela mit kolem 35 kil,
nam¢tili ji tlak 80/40, kdyz ji ptijimali. J& zase kazdy den v nemocnici, byla jsem tam s ni celé
odpoledne, snazila jsem se ji krmit, ona odmitala, nechtéla. Pak se mnou chtél mluvit pan
doktor, ktery byl specialista pfes vyzivu, ten mi fekl, Ze si mysli, Ze je maminka v termindlni
fazi a ze mdm na vybranou — abych ja rozhodla, protoze maminka to rozhodnout nemohla.
Takze jestli ji maji dal krmit nebo jestli ji maji nechat zemfit. On to teda formuloval lip — fekl
mi ze maminka uZ ma vék a je na tom velmi Spatn¢ a ted’ se rozhodnéte, bud’ uz ji nebudeme
trapit nebo ji zavedeme do zaludku sondu. A ted’ ja védéla houby, co je sonda do zaludku, tak
jsem nevédéla — mam ji nechat trapit nebo ji nechat odejit..On byl teda ten doktor velice
lidskej a pfijemnej, to ano. Nakonec fekl, ze kdyz ddme mamince sondu, tak Ze je to Sance.
No tak ja jsem se chytla toho slova Sance a tak jsem na to kyvla, no. Pry jen ten okamzik, kdy
ji tu sondu zavedou nosem, je nepiijemny ale pak by ji to nemélo obtéZovat. Ujistil mé, Ze se
budou snazit, aby méla veskery mozny komfort. Tak opravdu nastoupili, za pét minut to bylo,
nevédéla jsem, ze je to tak snadny. Pozadali mé&, abych §la na chodbu, a opravdu tak pét,
deset, minut. J4 jsem tam béhala denodenn¢ a v izkostech jsem Cekala, co bude. V noci jsem
méla mobil v dosahu a &ekala jsem, kdy mé zavolaji...A &etla jsem si knizku od pani Siklové
,»Vyhosténa smrt“. Takze bylo to pro m¢ tézky obdobi, méla jsem velky uzkosti a do toho
jesté mlj manzel Sel taky na néjaky operaéni zékrok. Ja jsem si piedstavovala, Ze maminka
odejde v klidu, ale ted’ jsem vidé€la, jak se uz vic nez mésic opravdu trapi. Ale ona se z toho
nakonec dostala. Predstavte si, Ze jsem tam jednoho dne pfiSla a maminka jak kdyz rozkvete,
jak kdyz zalejete kytku vodou. Stal se ,,zazrak*. Tim, jak byla vyzivovan4, tak ono to vlastné
posililo i ten mozek a ona zacala srozumitelné komunikovat, vnimala, reagovala. Myslim, ze
ani doktofi to necekali. Takze ji tam nechali jesté par dni, pak mi fekli, ze zvazuji propusténi,
zda maji dat maminku do LDN nebo do hospicu nebo kam. J& jsem fekla, Ze bych ji chtéla
vratit do Zvonkové. Rekli mi, e je maminka v terminalni fizi Alzheimerovy choroby a Ze
musim pocitat se ,,v§im*“. Hovofili o paliativni péci. Ja kdyZ jsem slySela slovo hospic, tak
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jsem se vydesila. Maminka porad méla tu sondu, ktera ji vyzivovala, bala jsem se, co se stane,
az ji vyndaji. Nakonec jsem se zkontaktovala se Zvonkovou, fekla jim, v jakém je maminka
stavu, Ze s nimi budu maximalné spolupracovat, zda by ji vzali zpatky. Taky jsem v té dobé
potkala pani doktorku Janeckovou, ktera mi fekla, ze ve Zvonkové paliativni péci uméji. Taky
jsem chtéla, aby neumirala v nemocnici ale v prostiedi, kde to alespon trochu zné. Ale abych
byla spravedlivd, tak bych fekla, ze v t¢ nemocnici, na interné, byla vyborna péce. Ale
nemuZete ocekavat — to nejde ani - Ze si tam k ni sednou a budou ji drZet za ruku, to ne. Oni
tam vzdycky v urCitém casovém useku nastoupili, polohovali, prosté po fyzické strdnce se
starali dobfe. Takze mamince odstranili sondu, pielozili ji zpét do Zvonkové. Malinko zacina
jist. Ale — ma dobrou naladu. A to mé hrozn¢ pomaha. A sestiicky chodi a ftikaji, ze je to
zazrak, Ze je ta maminka tak dobfe naladéna. Ona se usmiva, ona si zpiva. Ona je ted’ zpatky
kratkou dobu — asi tyden. Tak ja tam zase za ni chodim kazdy den, zacindm v¢fit, ze se to
moznd troSku stabilizuje a ze bude jaro, Ze se tfeba posadi na ten vozi¢ek a vezmu ji na
zahradu. Tak nevim — ja nefikam, ze jsme zvitézili, je to necely tyden, co maminku propustili,
trochu jidla do ni dostaneme, nosim tam ty pribiidky nebo oni ji rozmixuji ten obéd, par 1zic
do ni dostaneme, pije nutridrinky. Ted’ jsem objevila jeji slabou stranku — to je docela legrace
— pivo. Nosim ji tam nealkoholické pivo. Taky se nékdy stane, ze fekne, Ze néco chce, tieba
kafe, pak ji ho udélam a ona fekne, ze nechce. Ted mam pocit, Ze v t&€ Zvonkové jsou kolem
maminky opravdu ,,zlaty lidi“ — povidaji si s ni, nevadi jim,kdyz je tfeba nenaladéna nebo
kdyZ na né to jidlo prska, sestficka ji upeCe babovku, pfinese ji tam, i kdyZz to tfeba nesni. Je
fakt, Ze jak jsem se pohybovala ,,v t€hle kruzich®, tak ¢lovek se hodné nauci a pozna spoustu
hodnejch lidi. Zivot vam néco vezme a néco da.

ZkusSenosti s praktickym lékafem

Ty jsou ,nevalné”“. KdyZ jsme tu maminku piestéhovali z toho Zahradniho Mésta do té
garsonky v MaleSicich, tak prvni co bylo, Ze jsem se snazila ji nékde ptihlasit u praktickyho
lékate. Nicméné€ jsem ,,tukala® u riznych dveti a nechtéli ji pfijmout.Oni fekli, Ze maji plno
ale ja si myslim, Ze je to z diivodu, Ze je to senior v pokroc¢ilém véku. Opravdu jsme narazeli
na odmitani. Uspéli jsme asi na paty pokus, ptijala ji pani doktorka na Tiebesing. Ona ji teda
psala I€ky a predepisovala pleny. Maminka teda nikdy nebyla inkontinentni ale na noc jsem ji
davala plenkové kalhotky. Myslim, Ze tahle pani doktorka méla 1 svoji osobni situaci néjak
slozitou, asi na tom ¢asov¢ nebyla nejlip a taky nerada chodila na navstévy. V podstaté u nas
nebyla ani jednou. KdyZ jsme pottebovali, tak jsme tam dvakrat maminku museli dovézt, ale
nebyl tam ani bezbariérovy pfistup, protoze ta ordinace byla v arealu n¢jaké skoly, takze na
tom voziku to bylo komplikovany. Ale my byli radi aspoii za to, ze se maminky ujala, i kdyz
to nebylo idedlni. Vty Zvonkovy mmé to taky chybélo, ta Zvonkovd dlouho neméla
praktického 1ékare. Takze ja jezdila sem a tam k té ptivodni pani doktorce, kdyZ bylo potieba
néco vyridit — néco predepsat, udelat laboratot a tak. To bylo slozity, pfece jenom je to pul
hodiny cesty. V té Zvonkové se jim taky dlouho nedatilo sehnat néjakého praktického Iékare,
ktery by vzal do své péce klienty toho zatizeni. To bylo mésice, mozné rok, mozna jesté dyl.
A pfitom kousek od ty Zvonkovy je poliklinika Zahradni Mésto, pét minut pésky. A nikdo
nechtél, dokonce pry cekali na vyjadieni jedné pani doktorky, kterd vahala asi pal roku

a nakonec tekla, ze ne. Takze tohleto mé na tom mrzi. Pak nakonec sehnali pani doktoru,
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ktera pusobi jako zavodni 1€kat v Hostivarii. Ale ta 1écila vlastné ,,po internetu®. Kdyz bylo
potieba ud¢lat vySetfeni, poslala pfes pocita¢ doporuCeni, ve Zvonkové nabrali vzorky,
odnesli do laboratofe, otamtud to po interneru poslali pani doktorce a pani doktorka po
internetu poslala ptedpis na léky a sestfiCky to vyzvedly. KdyZ mamince tfeba nebylo dobfe,
pani doktorka nepfijela a kdyz jsem ji telefonovala, tak mi bylo feceno, Ze at’ ji rad¢ji napiSu
e-mail a Ze mi na moje dotazy odpovi. Resila jsem s ni tfeba otazku, zda maminku o¢kovat
proti pneumokokovi, to mi neodpovédéla na e-mail a kdyz jsem tam volala, tak jem ji dostala
k telefonu a byla to izasna Zenska, méla jsem s ni krdsny rozhovor. Tak jsem to nechépala.
Kdyz se maminka poprve vratila z nemocnice ve Spatnym stavu, tak jsem se chytila té
propoustéci zpravy znemocnice, kde doporucovali kontrolu u lékare, takze jsem vylozené
napsala e- mail vSem vedoucim domova seniorll, Ze na zakladé té zpravy je potieba, aby pani
doktorka maminku navstivila. Tak po té€ch tfech letech pani doktorka tam zajela. Nemaji Cas,
jsou vytizeni a tak dale...Myslim, ze by nebylo od véci, aby to tam obcas obesli. TakzZe ja jsem
se na ni taky tak troSku zlobila ale na druhy strané ¢lovék nechce byt neobjektivni. Ja jsem té
navstévy nebyla, ale sestficky fikaly, Ze pani doktorka byla Gzasna, mila, pfijemna. Ony ji
taky vid€ély poprvé. Takze nakonec mi maminku ,,zkoukla®. Ale kdybych to ja takhle
nezafidila, tak mam pochybnosti, jestli by ptisla. Myslim, Ze tohle je takovy slaby ¢lanek té
péce, Ze to muze byt problém.

Vyuziti sluZeb

Jesté co se tyCe té zdravotni doméaci péce, kdyz maminka jeSté byla v té garsonce, tak tam
chodila sestficka pichat jednou za mésic mamince injekce B12 a s tim jsem méla dobrou
zkuSenost. Tohleto zfejmé fungovalo.

Prispévek na péci

Ten jsme zadali, ale bez probléml to nebylo. My jsme Zzadali, kdyZ byla maminka v té
Nemocnici nasledné péce ve VysoCanech a prisla ji zpovidat socidlni pracovnice, kterd
posoudi sobéstacnost a spocitd body. Ja jsem u toho nebyla, nikdo mi to netekl. A to vite, ze
maminka nemd tu sebereflexi co umi nebo neumi, takze té socidlni pracovnici fekla, co
vSechno umi a ta to vyhodnotila na 4.000 K¢, coz je 2. stupen. Tak jsme dlouho brali
4.000 K¢ a mysleli jsme si, jak jsme na tom dobfe. Ale to byla zase nezkuSenost. Pak jsem si
teda uvédomila, ze maminka potfebuje péci 24 hodin denné a Ze musime platit tu pecovatelku,
a to taky nebyla lacina zalezitost. Potfebovala jsem ji ¢im dal vic, pak uz chodila i 4x, 5x
tydné. Tak jsme zazadali o zvySeni. Pfisla velice pfijemnd pani, zpovidala maminku, ale to
jsem byla u toho, to bylo naprosto v poradku. Ptala se, jestli maminka umi otevfit okno, pustit
televizi, maminka kyvala, ze vSechno umi. Ja jsem ji podala ovlada¢ k televizi a ona nevédéla
co nim. Takze nakonec jsme dostali ten nejvyssi stupen. Ale nez se to vyfidilo tak to bylo asi
ttictvrté roku. Skoncilo to u n&jakého posudkového lékaie na Smichové, ale mij manzel,
ktery je docela razantni v téchto vécech se o to zacal zajimat, odkud kam to putovalo, tak
vSechno obvolal.

Dalsi finan¢ni davky
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O jiné davky jme nezadali.
Finanéni problémy spojené s péci

S tim, Ze jsme dostali ten pfispévek ve vysi 12.000 K¢, tak jsme to vlatn€ pokryli a finan¢ni
problémy jsme neméli. Vlastné kdyZ se secetl mamin€in dichod a pfispévek na péci, tak to
stacilo.

Jina vyuzita pomoc / psychologicka, psychiatrickd, reminiscen¢ni terapie, setkavani
pecujicich /, s kym jste se radil a ¢i FeSila problémy

Mozna byly situace, kdy bych tu psychologickou pomoc uvitala, ale nevédéla jsem o zaddné
takové pro pecujici. Pro mé psychologickou pomoci byla pani doktorka Novakova
v Gerontocentru, doktorka Janeckova, ty ,.krouzky®, kdy jsme se schazeli. Parkrat jsem
vyuzila i psycholozku, kterou jsme méli ve Skole pro studenty.

KdyZz mluvime o té nevédomosti o Alzheimerové nemoci, tak kdyz maminka byla
v nemocnici s t€émi zlomenymi panevnimi kostickami, to byla na ortopedii, tak jsem si
uvédomila, Ze n€kdy 1 ten personal nemocni¢ni nevi, ,kterd bije. Tteba ptisSla odpoledne
sestficka, donesla svacinu, kterou by pak ziejmé zase odnesla, kdybych ja nepiisla, protoze
maminka nejedla. Nebo pfisli do pokoje, zeptali se ,,Stolice byla?“, maminka viibec
nerozuméla, co se ji ptaji, takovyhle véci. A mné pravé na tom doSlo, Ze oni si vibec
neuvédomuji, Ze tihle lidé maji svlij svét a Ze s nimi musi jinak jednat. Ale zase ta dalsi
zkusenost, kdy maminka lezela na interné ve Vinohradské nemocnici, toho jsem se taky bala,
ale tam to uz bylo dobry. Mozna na interné maji vice zkusSenosti s touhle nemoci. Nebo aspoi
ja jsem méla pocit, Ze se to zlepSilo, ze si s tim umé;ji poradit. I pak u téch dalSich pobytd.

Spoluprace ¢lent rodiny

Pecovala jsem de facto sama, ale mé¢la jsem oporu v manzelovi, kdyz bylo potieba, tak nés
odvezl tieba k doktorovi, protoze ja netfidim, nebo vyzvednut pliny, to bylo vzdycky Sest
velkych balikt, tak to on zajistoval.

ZkuSenosti s okolim

Ja mam zkuSenosti spiSe dobré. Kdyz jsme s maminkou chodily na prochazky v MalesSicich,
nebo jsme jeli do maleSické cukrarny, tam uZ néas znali, j4 jsem tam s ni pfijela tfeba na
vozicku, oni uz nam otevieli dvefe, j& jsem maminku usadila, dala jsem ji kafi¢ko, dorti¢ek
a bylo to prima. Rekla bych, Ze ty zkuSenosti jsou dobry, opravdu dobry. Lidi byli na nas
hodny, opravdu, tim, jak byla maminka uz takova staficka, tak ona budila soucit. Trochu
problém byla ta jizda stim vozikem, vZdycky jsem si musela najit trasu, do nékterych
obchodl se nemohlo, tak jsme tam prosté nejely, ale to myslim, Ze uz se taky ted leps$i. Byli
uzasné hodni lidi tfeba na piechodu, fidici stavéli a tak. Nezazila jsem nic Spatnyho.

Unava, vy&erpanost, zdravotni problémy
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Ja nejsem schopna to objektivné posoudit, ale j& mam pocit, ze ,,kdyz musite, tak musite®.
KdyzZ od vas nékdo néco ofekava, nékdo na vas je zavisly, tak prosté nemiizete selhat. Ja to
nefesim, je to prosté potieba. J4 si to nepfipoustim - ne,ne. Tim, Ze to feSite tak dlouho, tak si
na to zvyknete, na tu situaci. Jste jak veverka v kolecku. Prosté je to dany a musite. To vite,
ze depresivni stavy byly, to vite, Ze jo, velkej stres, zoufalost a tak dale. Takovy ty pocity,
v noci jsem nemohla spat, to vite, ze jo, ale musela jsem. Kdyz si uvédomite, zZe ten ¢lovek je
naprosto ve vSem na vas zavisly, tak nesmite vyhotet. Je pravda, Ze n¢kdy vas to trochu
,VytoCi®, Takovy to, Ze si chce néco udé€lat sama... v t€ pocatecni fazi si tieba vzpominam, ze
tteba elektrickou samovarnou konvici postavila na elektricky vafric, tak to tehdy jsme se lekly
ob¢ — ona, Ze néco nezvladla a j& jsem se taky zlobila, ze mohla na mé pockat. A byly chvile,
7e ona se zlobila na mne kvili né¢emu, byla zlostna ale ona méla takovy chvilky z bezmoci.
Je tfeba se ucit za pochodu. Ten pecovatel se uci... Ale maminka vlastn€ nikdy nebyla hodné
zlostna nebo tieba sprostd, jak nékteti byvaji.

Ale jak jsem vam fikala, ze jsem vlastné maminku nechtéla dat do toho ,,pecovaku® a Ze na
mé troSku tlacil mlj muz, tak dneska jsem rada, ze jsem do udélala. Mné ty mamy bylo lito —
to byla ,,Sofiina volba“ jestli sviij zivot zit s rodinou nebo s tou maminkou, to bylo té¢zky to
rozhodnuti, jak je pod¢lit.

Cas pro vas — na zaliby, péci o sebe, o své zdravi, na spoleCenské kontakty

Volnyho ¢asu moc nemam, to je pravda. Ja se snazim ty kontakty udrzovat, protoze si
myslim, Ze v ty penzi je to dilezity stykat se s prateli. Ale ¢loveék to musi néjak omezit. Tak
kdyz ja tfeba odpoledne jsem u maminky a jsem tam tfeba do téch Sesti / tak od tii /, dam ji
jesté tu vecefi, tak potom vim, Ze tieba jest€¢ mizeme s prateli nékam jit posedét. Nebo
dopoledne, kdyz jsem doma. To jsem diiv nemohla, kdyz byla v garsonce. Popravdé feceno,
parkrat jsem musela odvolat i svoji navstévu u Iékare, prfeobjednédvat se a tak. Prosté to neslo.
Ale jinak ja se snazim — chodim na angli¢tinu, chodim na pfednasky university tfetiho véku
a zajimam se... Ale nestiham toho tolik, kolik bych chtéla. Rikam si, e v Zivoté je tolik
hezkejch véci. TéSila jsem se na penzi, abych si pfecetla vSechny ty knizky, co se mi doma
hromadi, ale ted’ jsem teda dost duSevné unavena, ze mé malokterd knizka zaujme, nedokézu
se zacist. Nékdy se bojim, aby mi to nezlstalo, aby to nebyl taky néjaky nastup nemoci, jako
to bylo u maminky.

Co pro vas bylo na péci o blizkého nejtézsi ?

To rozhodnuti o umisténi maminky do zafizeni a pak taky zvladat ty jeji depresivni nélady,
kdyZ byla umisténa v tom domové seniort. Ja jsem jesté neupfesnila jednu véc. Ja jsem méla
tu ideu, Ze maminka bude jezdit jednou za mésic na tyden domt a tfi tydny budu mit tu oporu
tam. Ale stalo se to dvakrat nebo tiikrat, Ze jsem ji méla na tyden doma, to Slo zafidit, oni ji
tam drzeli tu postel, ja jsem zaplatila to ubytovani bez jidla. S tim, ze jsem tehdy jesté
pracovala na Castecny Uvazek a ta pani pecovatelka zaskocila. Ale kdyz jsem ji pak vratila
zpatky do Zvonkové, tak maminka zase méla ten problém s adaptaci. Ony jsou tam dvé na
pokoji a mé tehdy pozadala o rozhovor dcera t¢ druhé pani co tam je. Prosila mé, at’ to
nedélam, Ze prost¢ maminka je pak rozrusend, rozdrazdénd, excitovana a vykiikuje celou noc.
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A Ze pry to nemam dé¢lat, Ze ji to neprospiva. A to nejen kvili my mamince a mné ale 1 kvili
jeji mamince, kterd na to doplaci, Ze se tam nevyspi a vlastné néco podobnyho mi fikaly
1 sestficky. A potom zase, kdyz byl takovy ten urcity natlak, kdyZ maminka fikala ,,Vem mé
domi®, tak mé tam pak zastavil jeden oSetfovatel s tim, ze maminka uz ma 1éta, nevite, jak
dlouho tu bude, tak pro¢ byste to pro ni neudélala. Vezméte ji domt tieba na kaficko. Takze
ja jsem to pak fesila.

Co vam naopak nejvic pomohlo ?

Ziejmée ta pecovatelka, ktera se vlastné projevila tak velice lidsky, ze jsme se velice spratelily,
pak Gerontrocentrum, pani doktorka Novakova, pak reminiscence s pani doktorkou
JaneCkovou. To vSechno dohromady — to byla opora. Mn¢ se vlastné zhroutil pracovni svét
a ze budu muset feSit tu situaci cely nasi rodiny a mamincinu situaci. Ze zacatku jsem
nevédéla vilbec o zadnych sluzbach. Rikala jsem si takovy je Zivot, musis to holka zvladnout,
je to tvoje mdma a musis se postarat.

Co vam péce prinesla pozitivniho, do vam to dalo ?

Reknu vam, Ze to &lovéka hodné naudi, a kromé toho, Ze mi to dalo prilezitost, ze jsem
potkala hodné dobrych lidi, zajimavych lidi. Ja si pamatuju, Ze jednou jsme podobnou otazku
fesili v Gerontocentru na tom setkani pecovateld, kdy tam kolem stolu sedélo asi deset lidi.
Padla tam tato otazka a ti peCujici reagovali velice podrazdéné. Asi spi§ vidéli to, co jim to
vzalo. Neméli to radi tuhle otdzku. Samoziejmé&, kdybych délala bilanci, tak toho, co mi to
vzalo, bude v tuto chvili vic. Ale dalo mi to jinej pohled na Zivot, na to, ze je to v fadu véci
toho lidskyho zivota, to stafi. Je to urCité pouceni pro mé vlastni stafi, tfeba budu jednou
osvicenéjsi, snad mi tahle zkuSenost / pokud tedy ja také nebudu mit taky tuhle chorobu,
ktera mi bude branit uvazovat / pomiize divat se na svét skromnéji, s pokorou. A jesté néco mi
to dalo — obrovsky soucit a pochopeni. Kdyz jdu tfeba po ulici a vidim n¢koho, kdo veze
vozicek se starym rodi¢em nebo s postizenym ditétem, nebo i s dospélym, to si uvédomim, ze
né¢kdo prozije cely zivot vedle nékoho takového a ten sviij vlastné musel ,,odepsat™ — aby tu
byl pro né;.

Co byste na zakladé vlastnich zkuSenosti poradila ¢lovéku, ktery se rozhoduje, zda bude
pecovat o Clovéka s demenci v domacim prostredi ?

Vite, j4 madm ve svém okoli n€kolik lidi, ktefi maji hodné stary rodi¢e a néktery z nich
1 s Alzheimerem a zvladli to. Klobuk dolii pfed nima, vazim si jich za to a vedle nich si
pfipaddm, Ze jsem nesplnila tu svoji tlohu. V podstaté ne, protoze kdyZz vidim, Ze oni to
takhle dokazali.. Miizou si fict udélal jsem pro toho tdtu nebo mamu maximum. Tady tézko
radit. Jestlize tu péci dotdhnou ,,do konce®, tak mizou mit ten pocit splnényho velkyho tkolu.
Jenom bych mozna poradila to, Ze kdyz umistite toho ¢lovéka do zafizeni, je to pro vas urcita
uleva. Ale necekejte, Zze ten Clovek bude mit stejnou péci jako v ty rodin€. Nikdy vam to
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nebude dost. Nikdy nebudete mit pocit, Ze to, co jste pro tu maminku d¢lali vy, budou d¢lat
1 sestfiCky tam, ze se ,,strhnou* a budou kmitat jen kolem vasi maminky, protoze tam maji
plno dalSich takovych lidi. S tim se musi pocitat. Ted jde o to, do jaky miry to ten nemocny
clovék unese a jak se s tim vypofada. U nas to bylo o to horsi, Ze ta maminka ma na mé& tak
silnou vazbu — jako malé dit€. A taky mé potad poznava. Ten mozek pracuje riizné, nékdy je
vic vyladény, nékdy je utlumenéjsi, taky n¢kdy méla pochybnosti, jestli jsem jeji mama ja
a ona moje dcera / nebo ta otdzka jak jsme se vlastné setkaly /. Nékdy se mé taky ptala jak to,
kdyz je takovy mlady dévce, proc se jesté nevdala. J& jsem si to nékdy 1 psala, ty citaty. Taky
jednou se citila tak straSné nestastna, vykiikovala, ze by chtéla umfit a zavfit o¢i a ze by si
prala, az je otevie, aby uz nebyla.

Otazka viry

Ja jsem ateista. Ja si myslim, ze jsem tolerantni ¢lovék ve smyslu, Ze mam rada kiestany,
muslimy, Zidy.. A kdyZ je néco, co m¢ oslovi, odkudkoli, tak to ocefiuju, tfeba muslimsky
uméni mam stra§né rada, orientalni muziku mam rada. Zidovskou hudbu mam rada. Takze ja
si z toho beru tfeba tyhle véci. A to mné zase pomaha, to jsou véci, ktery mi délaji moc
dobie.
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Ptiloha ¢. 4

Rozhovor ¢&. 2

Rodinny pecujici : Zena, 53 let, nezaméstnana

Cloveék o kterého je / bylo / petovano : otec, 74 let, demence stfedniho stupné / zemiel /

Doba pecovani : 14 mésict

Sdéleni diagnozy

Ja uz si to Upln€ presné nepamatuju, takze feknu jen to, co si pamatuju. Tatinek zil spole¢né
se svoji manzelkou — tedy moji madmou. U mamy diagnostikovali rakovinu plic a protoze
znameni té nemoci je, Ze ¢lovék hodné zhubne a tata taky zhubnul / protoze si pamatuju, Ze
byli oba dost ,,vykrmeni* / a kdyz ta véha jde hodn¢ dolt... tak jsme nevédéli, protoze oba
rodic¢e byli velmi silni kufaci, jestli tata taky néjakou rakovinu nema. TakZe jsme se bratrem
tak néjak stfidali, nebo jsme chodili spolu na vySetfeni nejenom s madmou ale potom nasledné
1 s otcem. Ptes praktického lékate jsme se dostali na neurologii do Thomayerovy nemocnice,
kde tedy nam byl pfidéleny pan doktor, ted’ uzZ mozna docent, doktor Rusina a bylo to tak, ze
si nas po néjakém tom vySetfeni a zpracovani vysledkli pozvali — tam jsem pfisla ja, tata
1 bratr a fekl ndm to myslim srozumitelné, profesionalng, myslim si, Ze i1 celkem citlivé. Ono
to bylo tak, ze rodice k zadnému I€kafi chodit nechtéli. To ja s bratrem jsme méli zdjem, aby
se zjistilo, pro¢ tedy ten otec tak nédhle zhubnul, protoze opravdu byl tpln¢ ,,placaty*. Musela
jsem tedy nejdfiv jit k praktickému 1ékafti, fict mu jaké mame obavy a podle toho, na jakého
lékatfe narazite — tak vas posle ,,na krev*, na rentgen plic a tak dale. J& myslim, Ze ja jsem
méla obavy, zda néco neni v nepofddku s psychikou. Takze ta prakticka lékarka ndm dala
doporuceni k dalsimu 1ékati. On se i Spatn¢ vyjadfoval, ono se to totiz nakombinovalo. My
jsme si mysleli, ze tata je dezorientovany a piekvapeny stejné jako my tou situaci kolem
mamy, vzdyt to bylo hrozné...Ono se pak vlastné ukazalo — teda ja si to tak predstavuju, ja
jsem tu s rodi¢i nezila — ze mama, jak uz ji pak bylo Spatné, méla nechutenstvi, tak ona prosté
nechodila nakupovat a nevaftila, tak vlastné ten rok tata tady byl o chlebu s marmeladou nebo
s medem a o kavé. To se pak ukazalo, ze zapomnél vafit a ten diivod byla zfejmé ta diagnoza
Alzheimer — zapominal jist, a nékdy naopak se nasnidal a pak se ptal, kdy bude snidang.

Diivody, které mne vedly k rozhodnuti pecovat doma a zda rozodnuti bylo obtiZné

Diagnoéza Alzheimerovy nemoci u tatinka mé zastihla v situaci, kdy jsem byla nezaméstnana,
praci se mi nedafilo sehnat a vlastné jsem byla erstvé rozvedna. Zila jsem jinde nez tady. A
pro¢€ jsem se rozhodla peovat doma — nenapadlo mne, Ze by to moho byt n&jak jinak. V té
dobé mi pfipadalo, Ze se hrozny véci déjou a ja uz to jenom ,,zalepuju a zachraituju. To
znamena — bez prace, bez rodiny a bez déti, pak ta mama umfela...no a ted’ tady byl ten tata.

cvwr

teda snadné se sem k tatovi nasté¢hovat, taky proto, Ze jsem s tim neméla zkusenost a vibec
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jsem nevédéla jaky véci se budou dit. Prosté jsem to udélala. Ale rozhodnuti obtizné nebylo —
vyplynulo se situace.

Informace o nemoci

To je docela legracni tohle protoze ¢lovék o tom nevi viibec nic. A postupné bud’ narazi na
n¢jaké osvicené lidi nebo si to sdm hledd, ale docela tézko. Jak médma méla tu rakovinu, tak ja
jsem nasla pies Diakonii takovy mésicni kurs, kdy jsem chodila v patek nebo v sobotu na
seminafr s nazvem Pecuj doma, abych to s tou mamou uméla i ve chvilich, kdy ona uz nebude
nic moct. Tam jsme dostali néjaké publikace a v té publikaci byla pozvanka na reminiscen¢ni
setkavani. Tak jsem toho vyuzila a vlastné tam jsem se dozvédéla uplné nejvic. To uz tatinek
mél diagndzu Alzheimer, takze jsem $la cilené za tou informaci. Na ten kurs Pe¢uj doma jsme
dochazeli do Diakonie v Belgické ulici, byly to takové ty prednasky pecovatelsko —
oSetfovatelské a pravni. Tam nasla v t€ publikaci list, Zze na podzim 2013 za¢ne druhy cyklus
s nazvem ,,Vzpominejme kdyz pecujeme®, vlastné reminiscenéni setkdvani. Tak jsem se taty
ptala, jestli by chtél chodit, samofejmé mi fekl, Ze ne. J4 jsem pak kontaktovala pani doktorku
JaneCkovu, abych si s ni popovidala o své situaci — osobni, ale i s otcem — co ona si o tom
mysli, jestli by to pro n¢j bylo vhodné. Tak jsme se domluvily, ze kdyz by ten tata opravdu
nechtél chodit, tak ptijdu ja, nebo pfijdeme jen na jedno setkani a pak se uvidi. No a pak jsme
absolvovali vSech téch deset setkani, nechtél byt doma sdm a bylo to obdobi, kdy ja jsem se
o tatovi dozveédéla uplné nejvic, bylo to moc hezky.

ZkuSenosti s praktickym 1ékarem, vyuziti zdravotnich sluzeb

To je vzdycky o tom, na jakého ¢loveéka narazite. Jenomze ja jsem ten tvrdohlavy beran, takze
j& jsem si §la za svym. Pani doktorka je urcCit€¢ hodnd, ale vzdycky jsem tam musela byt ja.
Vyptéavat se, vodit tam toho tatu, navrhovat n¢jaké feseni, tak néjak jako opratrné€, aby se ona
necitila byt tlatena ale zaroven abych ja dosahla toho co potiebuju. Ja jsem ji tedy poctiveé
nosila zpravy z jakychkoli vySetfeni, tak si myslim, ze jsme spolupracovaly. I pak, kdyz jsem
zadala o ten ptispévek na péci nebo kdyz jsme zpracovavaly zadost / na nékdy — daleko do
budoucna /, ze by tata, az uz to nebude opravdu mozné byt s nim v jedné domacnosti, ze bych
ho n€kam umistila. Pak i ohledn€ toho umisténi tatinka do Gerontocentra mi vysla vstiic. Ale
7e by mi ona poskytla n¢jaké informace té nemoci, to ne, to si musi ¢lovék najit sdm. Tyhle
informace jsem si ziskala vlastni cestou ale musim teda fict, Ze na dobu, kdyZ tata mél byt
v tom Gerontocentru mi napsala ty nejlepsi plenkové kalhotky, dokonce i1 podlozky, které
vSak nakonec byly na nic, protoZe tata se v posteli tocil, takZe rano byl poctrany. Téta jinak
fyzicky byl na tom docela dobfte, takze ja jsem s nim k 1ékafce vzdycky chodila. Je pravda, ze
tata vzdycky ,,rostl®, protoze tam se prost¢ straSn¢ dlouho ¢eka tak se potad ptal ,,Uz budeme
na fad¢, uz jdeme ? “ a potad vstaval. Na navstévy nékteii praktici chodi, ale jak ktefi. Také
o domaci péci, kterd je bezplatna, jsem se dozvéd€la az na seminafi o paliativni a hospicové
pécCi, protoze tam takovéhle sestry, které dochazi do domacnosti, byly. Ale ja bych to asi
nevyuzila, ono vlastné¢ nebylo k ¢emu. Tata byl mobilni a fyzicky byl vlastné zdravy.
Maximaln¢ by byl potieboval néjakou rehabilitaci, ale to nevim, jestli by to ty zdravotni
sestry vykondvaly. To jsem s nim ja absolvovala, ze jsem dochézeli tady na Zeleny pruh na
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rehabilitaci. To bylo teda legracni. Vratila jsem se z dovolené a tady se staral bratr se zenou,
tak mi ho tu nechali s tim, Zze ma néco s nohou a koupili mu na to mast. Tak jsem se rozzlobila
a Sli jsme k praktické lékafce, ta nds poslala na ortopedii, na rentgen a predepsala ndm
rehabilitaci. Bylo to asi dvacet procedur a jezdili jsme s tdtou do toho zafizeni na Zeleném
pruhu. Méli ho ucit néjaké cviky, on kdyZz vysel z ordinace tak fekl ,,Ona tam se mnou nic
nedéla®, takze to hned zapomnél. A potom jsme jeste chodili na takové ty koupele. To mi tata
odtamtud vylezl 1 nahy, nebo do té¢ ptfevlékarny jsem ja jako zena musela chodit mezi ty
chlapy... ale oni byli vcelku tolerantni. Ale asi to tatovi pomohlo a taky to byla zména, Ze
jsme nékam $li, byl n¢jaky program.

Vyuziti socialnich sluzeb

Vzhledem k tomu, Ze ja jsem byla nezaméstnana, tak jsem ja tady byla od toho, abych tohle
vSechno zajistila. J& jsem toho tatu tady mohla i chvili nechat, on to zvladnul, ale pravda je, ze
potom, béhem prazdnin, kdyz se tata uz hodné zhorsil, jsem byla jak ,,na trni*, protoZe snédl
to, co jist nem¢l, tieba to s ¢im jsem pocitala na druhy den, nebo ze psovi okousal ,,Cistici
kosticku‘ nebo ze mu snédl psi pasStiku. Premist'oval véci, které¢ jsme pak nemohli najit, pak
1 ty potraviny jsem pfed nim musela schovavat — hlavné kavu a cukr, protoze to uz pak bylo
»malérové“. On si tfeba dal do hrnecku do poloviny kafe nebo tu kdvu dal do varné konvice
kam to nepatii. To uz jsem byla z toho nervdzni, to uz jsem zvazovala, Ze bych mozna néjaké
sluzby vyuzila. Ale ktomu uz nedoslo. Respitni pé¢i v Gerontocentru jsem vyuzila jen
jednou / na konci tatinkova zivota /. Tam je to jen na mésic a snadnéji umistite zenu nez
muze. Pro muze tam m¢éli jen dvé lazka. Asi proto, ze téch Zen je vic, Ze ty muze piezivaji.
Neurolog 1 lidi, ktefi o téhle nemoci néco vi nebo maji osobni zkuSenost, nam poradili dvé
véci — zazadat si o piispévek na péci a vyhledat si néjaké zatizeni pro event. pozd¢jsi potiebu.
S tim, Ze ja jsem si neukdzala jen prstem, ja jsem se do téch zafizeni jela podivat, aby se mi to
libilo. Byla jsem upozornéna, Ze kdyz budu hledat, ze ja se tam musim pocitové citit dobte, Ze
si musim vs§imat takovych véci, jak jsou tam uzké chodby, jestli je tam tma nebo svétlo, jaké
je tam socidlni zafizeni, jaké tam d¢€laji aktivity, jak na mé osobné pilisobi personal, zda tam
neni citit né¢jaky odér, mo¢, protoze klienti jsou inkontinentni. Také jestli je tam néjaka
zahrada, aby jim pacienti neutikali a nehonili je po lesich. U téch lidi s demenci jsou to
domovy se zvlaStnim rezimem a téch zase tolik neni. Infomace ohledné véci, které si mam
o zafizeni zjistit, jsem myslim dostala na téch reminiscen¢nich setkavanich, zejména od pani
doktorky Janeckové.

Prispévek na péci

Ten jsem zafizovala ja, zafizovala jsem ho pro mamu i pro tatu soucasné. Musim fict, Ze
zieyjm¢ tady na Praze 4 to ,,bézi rychle®. Ja jsem to podala, do tydne se mi ozvali z Gfadu
prace, ze piijde socialni pracovnice, tak jsme si domluvily schiizku. Poprvé pfisla takova
Sikovna pani, pak tady sedéla asi hodinu, sedéla tady v kuchyni. J& jsem védéla, az ona piijde,
7e je nutné, aby tady né¢kdo byl z téch blizkych, protoZe oni by ji tady ani nechtéli vidét. Tak
jsem si to trochu pohlidala, ona pak vidéla rodiCe v pfirozeném prostiedi, vidéla jak reaguji.
Téta ten to ukéazal Gplné nejlip — stal k ni zady a byl uplné rozzuteny, Ze se néco ned¢lo jak on
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chtél... Ona tedy s tou zpravou odesla ja mam pocit, ze do ¢tvrt roku to bylo vyfizené. S tim,
ze prakticky Iékat musi napsat zpravu, vyjadii se, posle to posudkovému lékaii, mezitim vam
pfijde oznameni, Ze se fizeni pozastavuje a pak dostanete konecné rohodnuti. Tatu ohodnotili
na druhy stupen, coz ja si myslim, Ze to v tu chvili odpovidalo. J& aZ do chvile, kdy tahle
situace nastala, jsem vibec nevédéla, ze néjaky ptispévek existuje, vim jen, ze babicka brala
néjaky prispeévek na bezmocnost, coz uz je ted’ zrusené. O existenci prispévku na péci jsem se
dozvédéla myslim od neurologa, uz nevim, ale celkem rychle jsem ho vyfidila. Na jiné
finan¢ni davky jsme nedoséhli, na ufadu prace jsem byla, ptala jsem se — je to nesmirné
slozité. Je to slozité 1 s vlastnictvim majetku, jak bydlite, s kym. Kdyz zjisti, Ze je v dom¢
hlaseny i n¢kdo jiny, chtéji, aby i on to dolozil. No a ted’ ty lidi tfeba nespolupracuji, je to
obtizn& dohledatelné. SloZenky jsou tfeba psané na nékoho jiného i kdyz vlastné tady nebydli,
ted’ to dokazujte, no je to hrozné martyrium. Ted’ to feSim ja. Ale v dobé€ péce o tatinka jsme
finan¢ni problémy vlastné neméli. Tatinek mél docela velky diichod a j& jsem néjaké finance
ziskala 1 po rozvodu.

DalSi vyuzita pomoc

Ja dochézim na individudlni terapii uz fadu let, takze ja to mam néjak oSetiené, to ale
nevyplynulo z té péce o tatinka. To se pak na to né&jak ,nabalilo®, takze v Thomayerové
nemocnici, kde Uizce spolupracuje neurolog s psychologem, tak tam byl objednany tata i ja.
Tam jsem feSila také konfliktni situaci s mym bratrem, ke které doslo béhem mé péce
o tatinka. Psycholozka pak také kontaktovala bratra a néco spolu fesili. Ale ja jsem pak
vid¢€la, ze bratr to ma v hlavé ,,nastavené jinak®, takze..

Nejlepsi zkuSenosti mam s reminiscenci. Uplné zasadni je, Ze z toho bytu, kde nemocny
1 pecujici jsou spolu porad, je to ,,vytrZzeni®, nemocny se vlastné aktivizuje. Otec se hezky
oblékl, zjistila jsem, Ze jak cely Zivot chodil jen v montérkach a v rozdrbanych a Spinavych
vecech, Ze se mu libi mit kosili, Ze ma oblek. Ja jsem mu pak koupila oblek na ty rizné akce,
takze byl ,,vyfiknuty*, taky ho tam asitentky obletovaly, protoze on tam s nimi flirtoval, no to
bylo legraéni. TakZe na tohle se pfipravil, oholil, to jest€¢ umél. J4 jsem mu fekla, Ze musi
tohle udélat, néco ho napadlo samotného, no a pak tady poposedaval uz dopoledne a ptal se,
kdy se bude oblékat, ja jsem fikala ,,Tato, jeSté ne, jdeme aZ po ob&éd¢*, byl teda nachystany,
ze pujdem. Pak jsme absolvovali tu cestu metrem, myslim si, ze fadu let nikde nebyl, n¢ktera
mista uz Upln¢ jako zapomnél, Ze na nich byl. Tak jsem se ho i vyptavala, jestli to poznava.
To byla dobréa véc, ze mohl chodit na ty prochazky, to je 1é¢iva véc a to on rad se mnou
chodil 1 se psem. Jesté k té reminiscenci — to jsem byla nervdzni 1 ja co tam bude za lidi, co
se s nama bude dit. Ale — oni na nas byli nachystani, za prvé tam bylo ,.hejno* skvélych
asistentek, pak tam mé¢li dilezitou véc — €aj, kava, chlebicky, cukratka vSelijakd, dorticky,
bylo to i hezké prostfedi. Odehravalo se to v Jaboku v té velké prednaskové mistnosti. Velky
strach téch, co to pfipravuji je, zda se jim sejdou rodiny, které budou schopné potom spolu
vychazet a jestli se jim podafi je ,,oteviit®, aby o sobé néco fekly. Vedli to citlive, bylo vidét,
ze byli velmi dobie pfipraveni, byla krasnd témata, takze toho se chytne kazdy. No a pak se
tam dafilo to pfemosténi, ze kdyz n€kdo z téch lidi s touhle diagnézou vzpominal na néco
zmladi nebo z détstvi, tak ostatni si najednou vzpomnéli, ze taky znaji tohle nebo néco
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jiného. Fungovalo to velice dobie. A tata, kdyz jsme otamtud odchézeli, tak tekl, ze se mu to
libilo. A pfiste jsme Sli zase. A pak zase. Nevynechali jsme ani jednou. NeZ to viibec zacalo,
museli jsme poslat néjaky zivotni ptibéh o tom ,,svém* ¢lovéku, o kterého pecujeme, aby se
asistentky mély ,.ceho chytit“. Témata byla rizna. TakZe se mluvilo o misté, kde se ten
doty¢ny narodil, promitaly se k tomu / to ty asistentky vyhledaly / n¢jaké snimky, staré mapy,
ostatni to sledovali, pak o tom trochu povidali. To znamend — o mistu, kde jste se narodil,
0 mamince, o tatinkovi, o sourozencich, o roding. Pak bylo téma Skola, to tehdy ptfipravoval
Petr Veleta, to teda byla takova ,,sranda“, to se mi libilo UpIné nejvic tohle téma. Na konci pak
tatinek dostal 1 vysvédceni, kde mél samé jednicky. Potom bylo téma vylety, pfed vanocemi
téma vanoce, Mikulas, stim byly spojené aktivizace — napf. jsme napichovali hiebicek
a svicky do pomerance, zdobili jsme pernik cukrovou hmotou, vyrabéli jsme svicky. Potom
bylo téma svatby, vylety, koncerty, divadla a tanec, takZe tatinek, ktery fekl, Ze netancuje
/ a ani si ho nepamatuju, ze by tancoval / tak pak tam tancoval s asistentkou, se mnou si
zatancoval mazurku.

Spolupriace ¢lent rodiny na péci

O tatu jsem pecCovala sama. Bratr — vlastn¢ jediny zrodiny - tak ten chodil viceméné
pravidelng, tzv. ,,na kafe*, jednou tydné€. Tata mél radost, samoziejmé, to se celej rozzafil, ale
bratr se tady vzdycky zdrzel jen na chvili, na dlouho ne.

ZkusSenosti s okolim

Ja jsem si tatu vzdycky dost hlidala, vim, ze jsem byla podrazdéna, kdyz.....ale ja tomu
rozumim — on mél strach — kdyZ jsem mu fekla ,,Pockej s pejskem tdmhle u vchodu*- tak on
byl nervézni, kdyz jsem dlouho nesla, kde tak dlouho jsem a pak se m¢ vydal do obchodu
hledat. My jsme spolu chodili na ndkupy, ja jsem to obstarala a je pravda, Ze nakonec jsem
musela zrusit to, Ze se mnou chodil po obchodg. Protoze se tam pletl druhym a tak. Zadnou
negativni reakci jsem ale nezazila — ja si myslim, Ze to lidi nepoznali. A myslim, Ze ani tady
sousedi, s vyjimkou, Ze jsem méla par ,,vystupi“ statou, kdy uz jsme na sebe kticeli
a opravdu to bylo zly, ale to taky lidi d€laj, no....Sousedi to myslim moc nevnimali — oni
vidé€li upravenyho, usmévavyho tatu, ktery tam sedi na zahradce, pozoruje ,,cvrkot* na ulici.
Kdyz n€kdo piisel k plotu a prohodil s nim fe¢ a fekl mu ,,Ahoj, jak se mas*, on ekl ,, Jo...
dobry, dobry..” Je pravda, Ze o mné mluvil jako o manzelce, to uz jim asi bylo jasny, Ze tam
néco ,,nesedi“. Tata me ale do konce poznaval. Ostatni taky podle obliceje poznaval, ale pak
uz si tfeba nemohl vzpomenout na jméno. Ale on to ,.kamufloval“ tak jako to délaji i zdravi
lidi. Nékoho potkal, ten mu tekl ,, Jé — nazdar, jak se ti dafi ?*, zacali se spolu bavit a tata se
m¢é pak ptal ,,A kdo to byl ?“. A o mn¢ taky / tfeba kdyz jsme byli u doktorky /, fikal ,, No to
jako Zena* — mluvil jako 0 moji mamé, ale myslel mé.

Unava, vyCerpanost, zdravotni problémy pecujiciho v souvislosti s péci

J& jsem spi§ byla v té dobé€ zoufala z toho, Ze ten bratr se tak né&jak ,,vyvlekl” z té péce... Ja si
myslim, Ze i s tatou jsme tady zvladli spoustu prace. Co jsem ja nezvladala bylo, kdyz d¢lal
véci, ktery délat ,,nemél“....ze jsem na néj i kiicela. Ale zjistila jsem, ze je to upln€ k nicemu
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a ja jsem si to pak musela ,,dat v hlavé dohromady* a uvédomit si, Ze to kii¢eni nepomaha, ze
to ze mn¢ tu energii.... ta upln¢ odesla..... to teda jako bylo hodn¢ Spatné. Ale to mi trvalo
n&jaky &as. A hlavné jsem byla psychicky na dné poté, co tata zemfel. Zeny to tak maji — ony
museji vydrzet. Tti tydny po tatové smrti jsem nastoupila do prace do knihkupectvi
a musela jsem odejit. Po tfech tydnech jsem prosté odesla, ja si myslim, Ze to neSlo po té
psychické strance. A to si myslim, ze vydrzim hodné.

Cas pro sebe pri peCovani o ¢lena rodiny

Myslim, Ze ¢as pro mne mi zlstal, mohlo ho byt vice, ale bylo to dané tim, Ze tata byl mobilni
a Ze fadu véci hodné dlouho jesté zvladal. Ja jsem ho tu nékdy mohla i nechat, tfeba i se psem,
coz byla dobra véc, on se na psa dost upnul. Ale potom, ke konci, jsem se uz tfeba bala
1 0 toho psa. On ji tfeba nechal venku — zapomnél, ze tam je, nebo ji daval k jidlu to, co by jist
neméla. Je pravda, ze ja jsem pecovala ,jen 14 mésici. Dobra véc byla i ta, ze tata byl
vzdycky spavy, ze v noci spal, vim, Ze nckteti lidé nespi a to teda ten deficit spanku - to je
pfiSernd véc.

Ywwr

No... to uz jsem chtéla zminit v néjaké predchozi pasazi. Ja jako dcera jsem se méla postarat
o svyho tatu. Tata pro mé byl vzdycky muzskej, ke kterymu ja se mizu uchylit pod ochranna
ktidla a ono se to ted’ otocilo....Ja — jeho dit¢ — se musim o néj postarat, nebo jsem postavena
do téhle role, Ze se staram o svyho tatu. A ted’ vidim jak to s nim ,,jde s kopce*. A t€Zky to pro
me bylo taky proto, Ze u mé se ,,smotalo* vic téch véci dohromady. Tak tieba kdybych méla
stabilni rodinu a to zazemi, kde ¢loveék hodné nacerpa, tak mohlo byt ledacos jinak. No ale ja
jsem Uplné€ na vSechno — se v§im vSudy — ztlistala sama. Takze - co je strasné dulezity, kdyz se
ta rodina nedejboze rozpadne, tak aby v péci o €loveka s demenci nebo s Alzheimerem — tak
aby se tam ty lidi prostiidali. Samoziejmé, ze tam musi byt n¢kdo ,.takovy hlavni®, kdo se
nejvic stara. Ale ,,nejvic starat” to neznamena, ze je to na téch 99 procent. No a nejtézsi je ta
ztrata t€ komunikace, kdy uz si clovék nemize s tim doty¢nym popovidat. To se dozvidate
potad stejny véci a ve chvili, kdy uz otec ztracel i.... kdyZ se mu pletly obsahy téch
slov....zaménoval je, nemohl popsat to, co chce. Takze promluvit si 1 s nékym jinym je strasné
dulezity.

Nejvétsi pomoc

No samoziejmé to jsou ty ,,skalni sloupy®, ti ,,and€lé*, co mate kolem sebe. Pratelé. Potom
opora ve sboru a uzasny je, kdyZ se to tedy povede — v nasem piipad¢ to tak bylo — tak jsou to
ta reminiscen¢ni setkavani. Také to, co my jsme tedy nevyuzili, ty denni stacionaie. A pokud
to tam n¢kdo dobfe vede, tak to by bylo dobré. Takova takzvana Skolka pro tyto lidi. I kdyby
to mélo byt jen jednou tydné. Ale zédleZi na tom kdo to vede, jaky lidi. J4 jsem tatovi
zabezpecila vSechny ty dulezity véci — to znamend aby se najedl, aby byla hygiena, aby se tu
/ snad / citil dobfe a mél mé nablizku. Ale tu ,,nadstavbu‘, néjaky ten program pro ncho.... to
uz bylo pro mé moc. Ja jsem s nim chodila na prochazky, to byl program, to bylo bezvadny.
Chodila jsem s nim po jeho ptibuznych, které jsme léta nevidéli a délali jsme radost sobé ale
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1 t€ém doty¢nym. Nebo po mésté jsme obcas chodili, $li jsme na zmrzlinu, na pivo a tak. Ale
jesté néjaky program, ktery by byl hlavné pro né¢ho — to by bylo dobré. Ja jsem planovala, ze 1
spolu nékam pojedeme, ale pak uz byl tita inkontinentni. Znovu opakuju — ndm byl ten
spole¢né straveny ¢as odméteny jen kratce. Chtéla jsem s nim jet i s lidma, které on znal, ale
pak jsem to stopla, protoze zacal byt inkontinentni. Ale takové pobyty asi nejsou pro kazdého.
Tteba tata kdyz byl umistény v Gerontocentru, tak to nejsilnéjsi bylo, Ze chce jit domi. Takze
oni tu jistotu citi v tom svém domové, v tom byte, ktery znaji. Naptiklad kdyz jsme se vraceli
z téch reminiscenc¢nich setkavani, vzdy ke konci, kdyz uz ty dvé hodiny se ,,ptehouply®, tak
uz jsem citila, a tata mi to 1 fekl, Ze uz pijdeme domt. Kdyz by mél n¢kde ztistat mezi cizimi
lidmi sam, tak by m¢ hledal, jako tfeba v tom obchodé. Nejsem si tedy Uplné jista, Ze by tfeba
takové reminiscencni terapie, kdy by se na nckolik dni vyjelo do ciziho prostiedi, byly to
nejlepsi. To si nemyslim. Asi ne, protoZe tieba kdyZ jsem se st¢hovala k tomu tatovi — jaky
boje byly snim, kdyz se vyhazoval ten nébytek po mamé. To tady byly ptlhodinovy
rozhovory, kdy on byl az nékdy i agresivni, nerozumél tomu, ze je to shnilé. Nechépal, Ze si
to pofizovali s mamou a Ze se to ted’ vyhazuje.. Pro ¢lovéka s demenci je to takova jako
Jjistota, Ze se orientuje v tom svym prostiedi. Na téch vyletech by byl problém hledat i toaletu.
Tteba se mi stalo na tom reminiscennim setkani, Ze se tata vratil z toalety rozcCileny, ze se
nemohl dostat ven. Najednou s tim neumél zachazet.

Co Vam péce o blizkého ¢lovéka dala ?

Radu véci uz vim, a vim, Ze bych je v p¥ipadé toho taty délala jinak, viz. tieba to mé vztekani
se, ze proste chci, aby to byl ten tata — dospélej, jako byl pfedtim — a ze kdyZz na néj kiicim,
kdyZ je rano vSechno mokry, pociirany, Ze to je Upln¢ k nicemu. To je velka zkuSenost. Silna
a nezameénitelna zkuSenost, Ze tézko to z hlavy vymazete. Kromé toho, ze ziistava ta velka
litost..... vim, Ze mam spoustu novych ptatel a Ze to jsou velmi kvalitni lidi. A fekla bych, ze
mi to navzdory tomu, ze u toho Alzheimera lidi postupné ztraceji smysl téch slov a tu
schopnost komunikace aZz uplné zmizi / ale tata diiv zemfel, nez se tohleto stalo /, Ze jsem
jakoby ja ziskala schopnost otevirat rozhovory s jinymi, cizimi lidmi. Chei fict, Ze tam, kde ta
komunikace se vytraci az upln€ skonci, tak mné to dalo to, Ze se mi ted’ dafi lip mluvit s lidmi
zmého okoli a lip rozumét nékterym problémim zivota. Jakoby to, co tata pustil, tak to
,»pribylo* tam né€kde u mné. Moznd... U mé to bylo jesté¢ umocnény tim, Ze ta mama zemfela
na tu rakovinu / a tam to §lo tedy tak strasné rychle /. KdyZz uz mate takovouhle zkusenost, tak
uz umite rozpoznat, kdy vam nékdo takzvané ,.cintd pentli“. Nebo citite, Ze prosté¢ tenhle
¢loveék jenom ,.keca®, Ze to jsou jenom ,.kecy*. Uz umim rozeznat co je dileZzity a co duilezity
neni, to vas uz ani pak nebavi poslouchat.

Co bych poradil nékomu, kdo se rozhoduje, zda bude pecovat o ¢lovéka s demenci
v domacim prostredi ?

Urcité je to individudlni. Ale - pro ¢lovéka, ktery ma Alzheimerovu nemoc nebo jinou
demenci je nejlepsi, kdyz je doma. Ve svém prostiedi, obklopeny svymi nejbliz§imi. To je
prvni véc. A druhd véc, kterou bych mu fekla je : musite udélat rodinnou poradu a domluvit
se, jaké kdo bude mit kompetence a jak se na tom bude podilet. Protoze kdyz budete pecovat
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jen sama nebo sam, tak to nevydrzite dlouho. Ale stejn¢ nikdy nevite, jak to bude probihat...
A pak bych poskytla veskeré praktické rady, informace : kde co a jak. Do péce by se ném¢l
poustét Elovék SAM, kdyz se mu &erstvé rozpadlo manzelstvi a rodina, k tomu zemfel Zivotni
partner ¢lovéka, o kterého ma byt peCovdno a zavovenn pivodni rodinu rozvratily neshody
kvili dédictvi. PéCi to ovliviiuje. Negativne.

Otazka viry

Tohle je takova privatni véc, ja to nebudu az tak hodné rozebirat, jenom si myslim, ze u mé se
ta vira, ze Biih existuje a piisobi v tomto svété projevuje skrze druhé lidi. U n€koho je to tak,
ze si Cte riizné knihy a vi o tom prvni posledni... ale....ja mam rada tu spole¢nost a myslim si,
ze ta pomoc pfichazi skrze ptatele, zndmé. Ja jak jsem v podstaté ztratila rodinu, tak za tu
rodinu ted’ povazuju ten sbor.
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Pfiloha ¢. 5

Rozhovor ¢. 3

Pecujici : Zena, 38 let, pracuje na plny Gvazek, druhy rodinny pecujici / hlavnim pecujicim je jeji
matka — pracujici diichodce /

Clovék, o kterého je pecovéano : babicka, 89 let, pravdépodobné stiedni stadium demence

Doba trvani péce : 3 roky

Stanoveni diagnézy

My jak jsme diiv babicce nakupovali, jezdili jsme k ni a starali se uz delsi dobu tak jednou jsme ji
nasli, kdyz jsme pfisli po praci, Ze lezela. Lezela tam myslim uz od pfedeslyho dne nebo mozna se to
stalo v noci. Pod sebou méla nactirano i nakaleno, takZe na kiizi od toho méla fleky, jak lezela v téch
vykalech . To je asi tfi roky zpatky. My jsme ji umyli, zavolali jsme pohotovost, babicka byla v Soku,
tam jsme ji trochu uklidnovali, dali jsme ji hlavné napit, protoze ona se néjak ,,odSoupala“ k lednic¢ce
a pila jen mliko a byla dehydrovana, to na ni bylo vidét. Takze ji odvezli, oSetfili, udé¢lali veskera
vySetfeni a nasledn€¢ nam tekli, Ze u ni bohuzel zjistili Alzheimerovu demenci. Takze udé¢lali tuhle
diagnoézu a babicku nam asi za tii nedéle pustili domd. S cévkou. Navic to bylo v patek, oni mi ukazali
ty ,,Spunty‘ na tom, ale nevyzkousela jsem to prakticky. My jsme samoziejmé s mamou taky chodily
za tou babi¢kou to nemocnice, dat ji novy rucniky, taky aby tam nebyla sama, nebyla vydésena. To
prosté nejde. Kazdej den tam u ni nékdo byl. Mamka zrovna ulehla s chiipkou a ted’ tedy bylo nutné
zajistit, aby s ni né€kdo trvale bydlel. TakZze nastalo Gpln¢ Sileny ,toCeni se®, takze ja jsem pustila
podnijem, kde jsem byla, nast¢hovala jsem se do mamciny garsonky, mamky garsonku jsem
odstéhovala k babicce — to jsem vSechno dé€lala sama. Ted’ v tom byt€ u babicky se nedalo byt, i kdyz
jsme tam s mamkou chodily jednou za mésic uklidit, tak ona hodn¢ $ila, vSude nité a ten tklid uz byl
proste horsi. Takze novej spordk, novej zachod, nové lino. Musela jsem strhat podlahy, vymalovat, to
vSechno, aby tam ta mamka mohla s ni byt. To jsem vSechno délala sama. TakZe jsem na to méla ty tii
nedéle, takZe jsem to tam mame cely pfipravila. No a na ty mame bylo vidét, Ze tam prosté nechce,
takze lehla s tou chiipkou, to télo s tim bojovalo. Podvédomé nechtéla s tou babickou zit. Tak jsem
tikala, ze tam s tou babickou mizu byt ja, ona samoziejme nechtéla, Ze je to jeji mama.Takze mamku
jsem nastéhovala zpatky do t€ jeji piivodni garsoniéry a §la jsem bydlet k babi¢ce. Mama potad lezela
s chfipkou, nemohla ani vstat. Dostala antibiotika, mésic se z toho vzpamatovavala. Do toho ja jsem
dodélavala ten babicciny byt, chodila jsem do prace, starala se o tu babicku. Pak jsem zjistila, Ze to
nejde, tak jsem si vzala ,,08etfovacku®, protoze jsem od mamy chytila tu chiipku, protoze jsem jeste

jezdila ji nakupovat a starat se o ni. No a hlavné jsem to moc neuméla s tou cévkou, mé to jako nikdo
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moc nenaucil, takze ja jsem furt volala pohotovost co mam délat, ze se tam tieba objevila krev, jak to
doktorech. Ted’ mi nikdo nechtél piedepsat ty léky na toho Alzheimera, potoze ji to vlastné zjistili
v nemocnici a ona neméla odbornyho doktora, jen praktika ale ten to nepfedepisuje. Takze mi to
nikdo nechtél dat. Nakonec mi praktik napsal 10 1éki, no a takhle to fungovvalo. Ted’ ja nemohla
stihnout vSechno ob¢hat — socialni péci, mné nikdo nic nefekl. Neméla jsem vibec zadné informace,
byla jsem s babi¢kou v poloprazdném byt¢, ted’ tam nebyla ani postel, navic jsem s sebou tahla staryho
psa. Takze jsem musela zamykat psa, aby babicce neslapl na ten pytlik, to bylo Sileny. Ted jsem se
bala ji tam nechat tfeba hodinu, dvé samotnou, protoze babicka si na ten pytlik tfeba postavila zidli,
davat v tomhle stavu domt, ze by bylo potieba ji nékam umistit, ale to zase mama nechtéla. Tak jsem
na ni ,,nastoupila“ a fekla jsem ji, ze takhle uz to dal nejde, Ze j& uz nemtzu, Ze musim do prace / ja
jsem pozadala jen o tyden té ,,08etfovacky* / a mama mi fekla ,,Tak délej, jak myslis“. Takze jsme se
domluvily s tou ,,obvod’ackou* a umistily jsme ji do toho Gerontocentra. / pak tam byla po né&jaké
ze v tom Gerontrocentru budeme tolik doplacet, ted my jsme mély rozdélany ty byty. My jsme
doplacely 15 tisic korun, a to si vlastn€ vzali ten piispévek, to bylo pro nas Sileny, to je cely mij plat,
tolik ja beru. TakZze to jsem byla Uplné hotova z toho. TakZe babicka tam byla tfi ned¢le, musely jsme
tam chodit obden pro pradlo, tam neperou, takze nam vzdycky nadiktovali, co ji mame donést. Ted’
babicka tam ,kradla® ostatnim pleny, protoze ji dali jiny pleny a ty se ji nelibily, tak si brala ty vedle,
tak ji kazdych par dni st¢hovali, protoze s ni na pokoji nikdo nevydrzel. Mn¢ se zdalo, Ze ty ostatni
babicky tam byly v klidu, jenom ta nase tam pofad néco vyvad€la. A ona je takovej samorost, ona si
chce délat véci ,,po svym™ a jakmile ji nékdo néco fekne, tak ona nechce, no. A taky samoziejmé furt
brecela a furt abychom ji vzaly domd, tak jsme ji vysvétlovaly, ze az ji vyndaji tu cévku, Ze to s tim
neumime a pak ze si ji vezmeme domu, no. Cévku ji vyndat nejprve nechtéli, az na nasi zadost,
protoze pak je s tim samoziejmé vic prace, ale pak ji ji vyndali, protoze babicka porad fikala, ze ji to
pali a Ze to nechce. Myslim, ze to musi byt hrozny. A jenom kvili tomu, Ze se poctrava... No tak ji to
nakonec vyndali a zacali ji davat ty lepsi pleny. No a pak ndm ji pustili domt. My jsme mezitim stihly
dod¢lat ten byt, mamka se ,,dala do kupy* a pak to zaclo nanovo. Ono je to vlastné ty tfi roky furt to
samy. Ten pobyt v Gerontocentru urcitou pomoci byl, to je pravda, ale ty tfi tydny sta¢i jen na to, Ze
stihnete uklidit ten jeji pokoj, protoze ona umi schovavat tfeba jidlo do pefiiidku. A ona nas tam
normaln€ nepusti, ona se nastve a jeSté nadava. A ptitom clovek to chece uklidit, aby byla v Cistym,
tteba tam citite ty vykaly a musite hledat, ona to nékam schovala. V tom Gerontocentru se na nas
divali hrozné i proto, ze ma babicka dekubity, méla jsem pocit, Ze se na nas divaji, jako kdybychom ji
vrazdily. Podruhy kdyz tam byla, tak uz to nebylo ale poprvy oni si mysleli, Ze jsme snad tu babicku
tyraly. Piitom ja kdyz jsem se pfedtim o babicku starala, tak jsem od mamky chytila tu chfipku, doma
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u babicky jsem chodila s ,,ndhubkem®, protoze kdyby babicka to chytla, tak to by byl konec. TakZe po
propusténi nam z Gerontrocentra posilali obden sestru, aby zkontrolovala ty dekubity. Takhle
dochézela hodné dlouho, dokud se to nezahojilo. A plus jsme si domluvily tu socialni sluzbu, ktera
donasela obédy. Babicka s mamkou bydli v Ktizikové a pifimo v tom domé je peCovatelska sluzba.
Takze babicka, kdyz se ,,dala do kupy*, trvalo to dlouho a kdyZ se vzpamatovala....jo a to ji tam jesté
zjistili cukrovku, takze jsme musely zacit pichat 3x denn¢ inzulin. To z rodiny umime pichat jen ja
a mamka, nikdo jinej to neumi a nechce. Oni se prosté boji, ja to chapu, ja jsem se poprvy taky bala.
Ale kdyz ¢loveék vi, ze to pomuze, tak to proste pichne. No a kdyZ se babicka ,,dala do kupy*, tak si
zacala chodit na ty obédy sama. S tim, Ze teda ze zacatku hodné zapominala, tak jsme byli domluveny,
ze kdyz zapomene a do 12 hodin nepfijde, tak Ze ji ten obéd piinesou. Tak ma babi¢ka doma napsany
cedulky ,, dnes 11 hodin, obéd*, piSeme i na svacinky, to jinak nejde. Protoze kdyz ji pfinesete jidlo,
tak ona sni vSechno nardz a tedona musi jist po dvou hodinich, kdyZ ma tu cukrokvku. Takze ji

piSeme tieba ,, jogurt v 10 hodin* a tak, aby to jidlo méla rozloZeny.

Ja si dovedu predstavit, ze kdybych byla v mamciny situaci, tak bych bydlela s tou babickou na
chalupé¢ a normaln¢ tam zijeme — kazda v jednom pokoji, babicka je na zahrad¢, nikam ,neprcha®,
protoze uz z ty zahrady vidi tu pfirodu. Ona babicka je z Vyso€iny, vyrostla tam a miluje pfirodu a ona
kdyz muze, tak se snazi prchnout nékam do parku v tom Karlin¢. My jsme tam furt na ty chalupé,
kazdy vikend, kdyz to jde, nebo je vezmu s mamkou jeden vikend, ony tam tyden jsou a druhy vikend
je vyzvednu.To samoziejmé déldme poiad, ona babicka tam ma oba ty syny. Oni oba jsou star$i nez
mamka, mamka je nejmladsi. Ale je problém se s nimi na néfem domluit. Kdyz méla babicka 89.
narozeniny, tak ji ,,potajmu® dali do pokoje 21 vina, aby si ,,uzila“. Takze my jsme ji malem odvezli
s otravou alkoholem. Babicka se tam valela, nadavala, pozvracela se, pokalela. Tak to jsou mamky
bratfi. TakZe domlouvat se s nimi na n&aké pomoci, to prosté nejde. Rikaji mamce, aby babicce
»doptala®, ale tim zptisobem jak ji oni ,,doptavaji“, tak ji zabijeji.Taky ji daji tfeba sladkou kremroli
pod stolem, babicka samoziejmée jak dité vSechno sni, ma radost a pak nas ma za ty Spatny a oni jsou
ty hodny. Kdyby méli rozum, tak se s nima domluvim ale vidim, ze to nejde. Vzdyt’ si vezméte- oni
jsou jeji synové, oni by se méli starat a ja jako Zenskd maluju celej byt a ,,rvu® tam podlahy, pod
kteryma bylo hnizdo molti, musela jsem to vysekat a takovyhle prace. M¢ zivot naudil a kdyz ¢loveék

nema na né&jaky ten servis, tak si to udéla sam.Ta podlaha je taky trochu ,,Sejdrem™ ale je.

Rozhodnuti pe¢ovat doma

Mee

Vzdyt je to babicka prosté, ja bych ji nedala ,,pry¢“. To nejde, my jsme prosté jedna rodina, jsme
zensky, ktery vzdycky tahly spolu a tathnem dal. Ja bych mamku taky nedala, ikdyz je pravda, ze ted’
mamce fikam, aby babicku nékam dala, protoze vidim, jak je na tom zdravotné fakt $patné — huf nez
babicka. Mamce zjistili vysoky tlak, taky uz cukrovku, méa dnu. Po operaci zily ma upIné ¢erny nohy,

otekly, ted’ taha ty nakupy, nékdy nemuze chodit. A ted’ ona si z toho dé€la legraci a fika : ,,Ta babicka
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mé prezije®, jo, ale mné to teda vtipny neptipada. Takze ja se teda snazim ji tahat ty nadkupy, aby to
netahala v ruce, tak se snazim ji jezdit kazdy vikend na nakup.Tenhle vikend to zase ona odmitla,
protoze vidi, jak j& zas nestiham tu Skolu, j4 mam za mésic a pil zkouskovy, studuju vysokou skolu. Ja
mam za sebou ted’ prvni semestr v druhaku. Prvak jsem musela opakovat kvili tomuhle co se délo. Ja
jsem diiv pracovala v zeméd¢lstvi, to byla moje laska, ale ted’ jsem tady, protoze mé potiebujou, co
k to mu fict, no. Taky bych byla rad€ji nékde na horach nebo v lese. Ted minulej vikend jsme
u mamky predélavali zachod, je to starej barak v Karlin€. Tak jsem piemluvila ségfinyho pritele,
protoze ja fakt neumim tyhle instalatérsky prace. Babicka prosté tfikrat denné ,,strhla“ vodu a protékal
zéachod a protékalo to cely den, kdyZ médma byla v praci. A ta voda se plati. Tak konecné teda je
hotovej zachod. Nacez babicka vcera spadla. My jsme musely sundat koberce, jak je babicka
inkontinentni, protoze to neslo uklizet, tak jsou pod tim parkety, i ty se bohuzel nékdy budou muset
vytrhat, protoze ta moc¢ se z toho nedostane, tak babicka po tom ted’ zacala klouzat. I kdyz mé takovy
ty protiskluzovy backory, tak ona si je ale nékdy nevezme, jde bosky a zacala hodné padat. Takze
jsme s mamkou fesily, ze ted zase budeme kupovat lino. To je fakt nekonecny...takovych penéz.
Prahy jsme musely dat pryc¢, choditko jsme obstaraly. Ale ona ho nechce, ona ho ¢asto odhodi. Ale
udéla dva kroky a zac¢ne na vas padat. TakZe ven uz se naucila, ze musi s choditkem. A po tom byté ho
nechce. Nebo si na néco vzpomene, fekne ,,hele, hele®, udéla dva kroky a za¢ne padat, tak ji chytame.
Taky jsem se radila, jak ji mame zvedat. J4 uz se tfi roky 1é¢im se zadama, kazdy tfi mésice chodim na
infuze a ja prosté uz nemizu, ja ji furt jen zvedam. TakZe neni divu, Ze mam oddélany zada. No a bylo
mi feceno, Ze ji musime zvedat ve dvou. Ja vim, Ze jsou rizné kursy ale kdy tam mame chodit, clovék
je rad, kdyz se vyspi pét hodin. My jsme se na to ptaly i v tom Gerontocentru, ze nejvetsi problém pro
nas je ji zvednout. NemtuZeme byt pofad u babi¢ky obé, tak chceme, aby vzdycky ta jedna byla
s babickou samostatna. Ja ji jeSte¢ zvednu ale mama uz ji nezvedne, to uz je taky Spatny. Ja babicku
zvedam pres zidli, navic ona je vzdycky i v Soku kdyz spadne. Tak si pfistavim zidli, nejdfiv ji
posadim a pak teprve ji upln¢ zvednu a odvedu. Z té zemé¢ si ji jakoby navalim na sebe a zvednu. Ale
ona vazi dvakrat tolik co ja. Taky jsme potidily zebficky do postele, aby se méla ¢eho chytnout,
musely jsme pfedélat koupelnu, madla jsme tam vSude navrtaly a chtély jsme tu oteviraci vanu. Ale to
je prosté strasné drahy. Ty finance jsou fakt Sileny. Jenom tfeba lino, to stoji deset tisic. Ja si myslim,
ze mamka urcité z toho babi¢¢inyho diichodu néco zaplati ale fikala, Ze se ji tam snazi pofad nechdvat
to, co tam m¢la naSetfeno. Protoze je to jeji prosté. Vzdyt je to porad jesté Clovek, nemize se ji prosté
vzit viechno... Clovék ma v sobé takovou uréitou pokoru, no, ja jsem v tom byla vychovana. Ja tieba
tohle zrovna citim stejn€¢ jako mamka. My jsme se snazily ji ten byt upravit i tak. Ale taky se nam ted’
stalo, jak se udélalo hezky, ze babicka si vzala takovy Stokrle, co m4, aby si na né&j dala nohy, kdyz
sedi v ktesle, a na ném stala mezi oknem, okno dokofan, Ze ho jde mejt. Ona pad4, i kdyz chodi a ted’
zacala myt okna. Ona ma takovy napady, takze to bylo opravdu désny, to uz jsme vSichni vidéli

babicku lezet pod bardkem...Nastésti to dobfe dopadlo. Ale tikaly jsme, Ze asi pofidime néjakou tu
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mfizku do toho okna. Ale to je prosté furt néco. Ja uz jsem si tikala, ze by bylo mozna lepsi opravit tu
chalupu, aby tam bylo mozné byt celoro¢n€. Mama by uz taky potiebovala jit do dichodu. Nebo délat

jen pfes zimu na néjaky ¢astecCny tivazek a v 1ét€ bejt na chalupé¢.

Ziskavani informaci
Hlavné na internetu.
ZkuSenosti s praktickym lékafem

Ta prakticka doktorka nam ihned fekla, Ze bychom méli dat babi¢ku né¢kam do ,,domova dichodct®.
Naprosto nesouhlasi s tim, ze ji mame doma.Tim padem jsme od ni nedostaly uz vice informaci,
protoZze mamka si s ni moc nerozumi a chodi tam jen jednu za mésic pro ty léky.Na navstévy ta
doktorka nechodi, to je hrozny. Ona babicku zna 1éta, vi, Ze babicka vzdycky byla zdrava jak tipa. Ale
myslim si, ze by tfeba ted’, v tomhle stadiu, mél nékdo babicce predepsat n¢jaké léky na noc, na
zklidnéni. Protoze ta mamka se nevyspi, babicka déla v noci hrozny véci. Rlzné€ néco prestavuje, nebo
zacne kiiCet, nevi, kde je, ma zly sny. Ale to kiici tak, jako kdyz dité berou ,,na noze“, to je fev, ja
kdyzZ jsem to slySela poprvy, tak jsem byla upln¢ vydésena. Me€ uplné€ zacalo busit srdce, fikala jsem si
kristepane, to je jako kdyz ji n€kdo vrazdi. A kdyZz jsem tam pfisla, tak ona jenom méla Spatnej sen,
ale to je Castcji a Castéji tohle. Je to hrozny. K neurologovi mamka chodi taky jen pro recepty, babicku
uz zadny lékar dlouho nevidél, proste. Ja jsem si myslela, Ze tohle ani neni mozny vibec. Jediny, co je
poctivy, je na ty diabetologii. Ale to musite nejdiiv bézet k nim, kdyZ uz se blizi ¢as toho méteni, oni
vam vypiSou papiry, vy zase bézite k obvod’acce s tim, takhle se domluvi sestra, ktera ptijde za
néjakou urcitou dobu nabrat babice krev. Ale musite takhle ob&hat v§echny ty doktory ale tyden pied
tim jest¢ méfime hodnoty cukru v krvi, musme babicku pichat, ale my to moc neumime, ze zacatku se
nam to vibec nedafilo. TakZe pichdme, zapisujeme, takhle to délame tyden a podle toho pak oni
upravi ten inzulin. Ti jedini na té diabetologii teda maji ptehled, ale je to strasny, kdyz si vezmete, Ze
musite ,,ob¢hat” pleny, léky na tlak, na vSechno, to furt jen b&hate...Nez zajistite vSechny ty 1éky —
babicka toho ma Skatuli- tak to je skoro meésic, a kdyz skoncite, tak jedete nanovo..A jeSté musime
jezdit kazdy ctvrtrok na kontroly do Gerontocenta. Tam nam napiSou zpravu, tu pak poslou
obvod’acce. Podle té zpravy pak posuzuji, jestli je to jesté na pfispeévek na péci. Jestli ndm ho nechaji
nebo jestli se babicka zlepsila a vezmou nam ho. KdyZz se tam tenkrat vyménily ty doktorky, tak ta
nova pani doktorka po deseti minutach, co si s babickou povidala, fekla, Ze je to vlastné uplné ,,skvéla
babicka®. A hlavné babicka uz se za to dobu, co tam jezdime / tfi roky / kazdého ctvrt roku, tak uz se
naucila pfesn¢ odpovéedi na ty samy otazky, ze jo. Ptaji se ji, kolik ji je let, pak maluji hodiny. Tak ona
se nas celou cestu tam pta co je za datum , co je za den, kolik ji je let. Aby jim to mohla fict. Pak
babicka vzdycky vyjde cela vesela, jak tam vSechno zvladla. Ona odchazi s dobrym pocitem, protoze
kdyby to nevédéla, tak by se citila trapné. Ja si na to musim vzit vzdycky pul dne dovolené. Ale aspon

nékdo babicku vidi, protoze ta prakticka 1ékarka nevidéla babic¢ku miminalné ty tfi roky. Mozna
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bychom mohli s babickou navstivit psychiatra, aby ji dal néco na zklidnéni, kdyz v noci kiici
a nemuze spat. Ona to ma ,,nahoru — doli* ty stavy. Ona by potfebovala néjaké 1éky, aby byla vic
v klidu. J4 jsem na babicce zkousela riizné testy, které jsem nasla na internetu a ona je jako spokojena,
ona je rada, ze zije, mysli si, Ze néktery lidi jsou na tom hif, ona je na tom dobfe. Ona jen obcas si
postézuje ale myslim si jinak, Ze je spokojena. Kouka na telku, ale nevim, jestli ji vnima, vétSinou u ni
spi. Je tézky donutit ji rano, aby vstala a oblikla se. Ona uz nema ten rezim, uz ho odmita. A to je
tézky udélat ji ten rezim, kdyz tam pres den nejsme. My jsme rady, Ze se ji nic nestane, kdyz jsme
pry¢, ze tam ma vzdycky kontrolu v pili dne z té pecCovatelské sluzby a Zze tam tedy neni dyl jak
4 hodiny sama. VétSinou jesté na ten ob&d chodi sama, pak si jde vétSinou na nakup a pak po Ctvrty
prijde mamka z prace. Jesté k té praktické doktorce, ona od zacatku nesouhlasi s tou domaci péci
o babiCku s tim, Ze neni jako odbornd, ale j4 musim fict, ze ted’, po téch trech letech, kdy uz je ta
mamka na tom zdravotn¢ fakt Spatné a beha hodné po lékarich, tak uz za¢indm zastdvat ten nazor ty
doktorky. Ze si myslim, Ze by ta pé¢e neméla byt takhle na ukor ty mamy. Ze by babicka mozna méla
byt nékde, co vybereme, kde by méla mit sviij pokoj, svoje véci a my bychom si ji braly tfeba na ty
vikendy, na tu chalupu, kdyz tam jsme. A davaly ji to dobry ze sebe a ne to, ze ¢lovek prosté je
vytizenej, po praci uklizi, umyje ji a pak padne. Ale tady jde taky i o ty finance a o mamku, ktera
nechce. Ja ji chapu, ja bych mamku taky ,,nedala®. Ale je fakt, kdyz vidim tu babicku, jak ona vlastn¢
celozivotné byla proti mame a protéZovala ty syny a ted’ ona se o ni stard a babicka ji ,,nenavidi®, to je
prosté strasny. Ja jsem babicku jednou odvezla ke strejdovi — to je jeji syn, ona za nim hrozn¢ chtéla.
S tim, ze jsem tam teda musela chodit davat Iéky, protoze stejda si to nepamatoval, on uz je taky starsi.
On bydli na t¢ Vysocin€. Takze ja jsem spala u nas na chalupé ale musela jsem ji v 7 rano pichat
inzulin, v poledne a vecer davat prasky. Ale chtéla jsem, aby ta babiCka tam byla, ¢lovek vSechno
prizptisobuje tomu, co ona chce. Tam jsem chtéla, aby si to uzila. No samoziejmé strejda po téch
2 dnech byl Gplné vytizenej, fekl, at’ uz to nikdy nedélame / ptitom jsme se na tom domluvili /, Ze teta
z toho uplné ,,blazni, Ze za ni nebude chodit a vytirat... Takze dva dny nevydrzeli. A navic do ni jeste
cpali buchtu, ackoli jsem jim ftikala, at ji to nedavaji. A to jsem ji pfipravila jidlo — salat, aby neméli
praci, ale stejné ji ten kola¢ nacpali. My vime, ze jak ji pak ,,litd* ten cukr, tak je pak euforickd, zacne
jakoby ,juchat™ a tfeba prchne. A fakt se tieba sebere, na ty Vysocing a ze se jde projit. No tak ja

musim potajmu za ni, protozZe ona jinak utece tieba do lesa, tam spadne a je to.
Vyuziti sluzeb

My jsme méli tu zdravotni sestru, kterd dochazela babicce oSetfovat ty dekubity a ted mame tu
pecCovatelskou sluzbu, kterd nastésti sidli ve stejném domé, kde babicka bydli. Ona tam chodi na
obédy, a kdyz zapomne, tak oni tam dojdou. Jiné sluzby jsme nevyuzily — to se vSechno plati, to my
vSechno délame samy.Ja jsem se na to divala, ale na to uz prosté nejsou finance. Vemte si, ze my

platime obédy kazdy den. A stejné musite rano a vecer navafit, takze babicka ji tfi teply jidla denné. A
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babicka ma dichod, Ze se z toho zaplati najem a zbudou ji dva tisice, z toho se nezaplati ani jidlo na
meésic. Ona plati najem asi 7,5 tisice. A abychom platili nékoho, kdo se bude babicce vénovat — to taky
délame my. Ale to je to nejmilejsi. Ze si tfeba sedneme a hrajeme ,,&lovéée nezlob se*, povidame si, to
je to ,,nejmensi“. To mi spis vadi to, Ze se tieba pokali. Ale to je piece Uplné trapny, aby nékdo cizi
chodil domti ,,uklizet bobky“. To my i tenkrat, nez jsme odvezly babicku do ty nemocnice, tak jsme ji
i umyly, jak v tom lezela. Ona se i stydi, to je absurdni nékoho ciziho na to pozvat...To je prosté
rodinna zalezitost. My jsme se snaZily tu babicku jakoby ,,nalakat* na to, Ze by mohla chodit tam, jak
je ta pecCovatelska sluzba v tom domé, tak je tam takova jak ja fikam ,.8kolka pro dichodce” nebo
denni stacionar. A to si myslim, Ze by bylo upln¢ idealni, protoze babicka uz ted’ je v tom stadiu, ze se
bojime, kdyz je doma sama. Ale na tom uz pracujeme pual roku a ona tam prost¢ nechce. A ja vybiram,
tteba kolem velikonoc, kdyz tam tieba dé€laji vajicka a tak. Jednou se tam §la podivat a vidéla tam ty
sestry u kaficka a ty babicky, jak tam sedi nebo lezi a spi. A fekla ,,Tam je odkladisté starejch, tam ja
neptjdu®. Takze kdyby byla néjaka pomoc z téhle strany, to by bylo dobry. Mozna, kdybychom tam
ze zacatku Sly ne€kdo s ni. Ale je to t€zky. Kdyz ma mama dovolenou, tak hlida ségte déti a kdyZ mam
jé dovolenou, tak jsem ve Skole. Takze j& nemdm ani den dovoleny navic. Ale ta“ skolka™ by byla
skvéla hlavné pro babicku, protoze ja uz se ted’ o ni fakt bojim, ted’ jak stala v tom okné, je to prosté
sileny. Ona ma fakt ,,blby napady*, no. Tieba kdyz byla babi¢ka podruhy na tom odleh¢ovacim pobytu
v tom Gerontocentru, tak si myslim, ze se ji tam uz docela libilo, Ze byla takova jako spokojena.
I kdyz ji porad ,,sunuli“ z pokoje na pokoj, ona se st¢hovala snad 6x za tu dobu, co tam byla. Tak si
myslim, Ze se ji tam uz libilo. M¢li tam rotoped, asistencniho pejska. Ale i to Gerontocentrum je pro
me dost z ruky, ja tam jedu autem tak pil hodiny. Taky ty finance za ten pobyt a taky za beznin, kdyz
jsem tam za ni kazdy den jezdila. A taky jsme musely pofad vozit to pradlo. Takze radéji poslu

mamku na 14 dni na dovolenou a ja se zatim k babicce na tu dobu nast¢huju.
Piispévek na péci

Ten bereme asi rok a ptl, dva roky zpatky. My jsme o ném nejdfiv ani poradné nevédély. Nakonec
babicka dostala 8.000 K¢. O zvyseni jsme zatim nepozadaly.

Dalsi finané¢ni davky

No my tim, Ze mamka je v dichodu a jeSt¢ k tomu vydélava a ja taky vydélavam, tak na né
nedosaneme. My si to v§echno rychle vydélame, radéji...

Finanéni problémy

No ty jsou kviili tomu bydleni. KdyZ to tak vezmu, tak finan¢ni problémy vlastné nemame, my na to
vzdycky vydélame, néjak to ,,uSmudlame* a nasetfime. Ale stoji nés to usili. VSechno délame, tieba ty
prestavby v byté, samy. My to zjiStujeme postupné, co je potieba, tfeba Ze nemiize mit vésak stojaci

ale na zdi, tak ja vezmu vrtacku a jdu vrtat. Je potieba vésak, koupim veésak. Nebo tieba babicce
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koupite ,,cejchu® a ona ji rozsttitha druhej den, koupite Zehlici prkno a ona utrhne ty nozicky, takze

potad néco dokupujete..Na tu oteviraci vanu taky Setfime.
DalSi vyuZzita pomoc / psycholog, psychiatr, jina pomoc /

No to by potiebovala mamka jako stl. Ale ona nemé Cas, pochopte to, vzdyt dé€la na plnej tvazek.
Ona ma ne&kdy strach, ze se z toho zblazni. Kdyz tam sedi v ty kuchyni, to neni byt, ona ma postel
v kuchyni a tam sedi a kouka potad do ty chodby, jestli babicka néco nepotiebuje. A vaii a jen Ceka,
co babicka zase bude potiebovat. Na druhé strané¢ ta prace, to je pro ni zachrana. Ale méla by d¢lat
aspon na caste¢nej uvazek . Ono je to tézky, kdyz neni podpora ani v ty SirSi roding, tak ¢loveék ani
neceka podporu od cizich. ..A taky si myslim, Ze mamka by potiebovala, vzdycky kdyz babicka jde do
Gerontocentra, lazné. Fakt — aby si odpoc¢inula, aby ji nékdo namasiroval a ne, aby ty tfi ned¢le ,,litala*

a uklizela ten byt. To, co normalné nestiha.

ZkuSenosti s okolim

To mame, lidi z okoli si k ndm chodili stéZovat, Ze babicka n¢kde néco ,,vyvedla®“. Tak jsme jim
nejdiiv museli jako vysvétlit o co se jednd a ted’ uz se to jakoby zklidnilo. Kdyz jsme jim to vysvétlili,
tak to snad pochopili. Ale pfedtim nam tfeba piisli fict, Ze jsme zli, ze babicce nekoupime ani klobouk.
Ona jim vypravi ty véci, oni tomu véfi. Treba v zimé, i kdyz ji ¢lovek to obleceni nachysta, ona si to
nevezme a jde div ze ne v no¢ni kosili na ten obéd. My u toho bohuzel nejsme a pak ndm pani vypravi,
jak chudak babicka byla cela zmrzla a co jsme to za ,,mrchy®, Ze ji ani neoblékneme. TakZze to uz se
zmeénilo, ti lidi v okoli uz vé&di, za ty tii roky. Ale i tak si néktefi chodi stéZovat, tfeba ze babicka cpe
pleny do toho malyho odpadkovyho koSe na zastavce a tak, no.. I kdyz to jsou vSichni babicky
vrstevnici, ona tam s nimi celej Zivot zila, i jim $ila, ona dlouho po dichodu jeste §ila. Oni ji jakoby

veti, ale kdyZ jim to pak vysvétlite, tak to pochopi.

Jak dalece se citite vyCerpana/y a jak dalece se projevila péce o blizkého na vaSem zdravotnim
stavu

No na ty mamce se to projevilo hodné, no.Ta je na tom fakt Spatné. Ja praveé se o ni strasné bojim. Ona
opravdu je i takova otekld a je naprosto bez sil. A kazdou volnou chvili jen spi. A ja uz teda taky,
abych pravdu fekla. J4 jsem ji poslala na lymfatické masaze, ja opravdu se snazim. Ja se pak uc¢im od
pulnoci do dvou, abych viitbec mohla chodit do skoly, protoze do desiti funguju u nich a pak bézim za
psem. To uZ je blazinec. Ja si nékdy myslim, Ze by nam uz nepomohl ani mésic nékde u mote. Ze
bychom tam ob¢ jen lezely, spaly a jedly. Mamka tieba ted’ lezela asi mésic pres svatky a ja po tom
m¢éla zkousSkovy obdobi — po svatcich. Mamka teda lezela, ja jsem piisla, ted’ jsem musela vyvétrat,
vyttit, babi¢ku umejt, vynést odpadky, navatit. JA mam toho psa jesté ke v§emu, kterej taky potiebuje

péci. Ja ted posledni ptl rok taky mame fikam, Ze babicka uz by mozna méla byt nékde umisténa ale
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nam nikdo nechce poradit s téma pené¢zma. Kdyz dame dohromady babicky diichod, ten ptispévek na
péCi, tak stejné se tam asi pét tisic doplaci. Ja si hlavn€ myslim, Ze aby babicka byla v klidu, tak by
potiebovala ten sviij pokoj a mit tam svoje véci. Ale az bude mama v diichodu, tak ona nebude moct
davat tieba 2,5 tisice a ja zase nemtizu davat pét tisic na babicku, ja platim taky 8 tisic najem. My jsme

to zhruba zjistovaly a my prosté na to nemame.

Cas pro vas, na Vase ziliby, péci o sebe, o své zdravi

Ja se snazim, aby mamka asponi jednou za rok méla dovolenou a aby chodila pravidelné¢ ven
s kamaradkama. Ale ani se neptejte, kdy ja jsem meéla naposledy dovolenou a kdy jsem byla naposledy
,»S kamoskama“. Nemam c¢as, protoze ja vSechen volny ¢as vénuju studiu. Ja studuju lesnictvi, to je
moje laska, ten les..

Co pro Vas bylo v priibéhu péce nejtézsi ?

Pro mé bylo nejhorsi, kdyz jsme tam tenkrat tu babicku nasli, jak upadla. To bylo hrozny. Ja ji tam
doted’ vidim...Lezela tam ziejm¢ od pfedeSlyho veCera. To bylo fakt strasny. Ze zacatku jsem se
snazila babi¢ku co nejcastéji vyvazet ven, aby méla néjaké ty aktivity, aby nesedéla potad jen v tom
byte, tak ja ji vozila na vylety. A vzdycky se to stalo jenom mné, ale to je asi tim,ze ji nikdo jiny
nevozil, ani strejdové, nikdo. Takze ona mi rizné padala, dost ¢asto. Az pak mama fikala, abych uz ji
proste€ nevozila. A ja jsem ji zase fikala, Ze nemtize furt sedét v tom byté. Tak ted’ ji vozime uZ jen na
tu chalupu a na ty chalup€ jsem ji jesté asi pfed rokem tfeba vozila do lesa. Ja jsem ji vzala, projely
jsme celou vesnici, dojely jsme do lesa, tam jsem ji posadila. JenZe pak potfebovala na zachod, tak Sla
a tam né&jak spadla, pak se tam popichala o néjakou malinu a méla z toho Sok, tekla ji krev z nohy, jak
se popichala... Ty ,8oky* jeji, kdyZ je jakoby ,,mimo* — to je strasny. Kdyz se néco stane, tak ona
chytne upln¢ takovou paniku a za¢ne se klepat, a to je pro m¢ hrozny. My jsme to pak eliminovaly

a chodime s ni jenom tam, kde to jde, no.
Co Vam naopak nejvic pomohlo ?

No nam je asi nejlip, kdyz mizeme bejt spolu s mamkou na chalupé a néco tam délame, mtizeme sekat
zahradu a nemusime dva dny pecovat o babi. Ud¢laly jsme to jednou za ty tfi roky, ze ségra ji méla
tady v Praze o vikendu a méla se o ni starat. Ale ona tam jezdila 3x za den, ona tam prosté nespala.
Takze uz jsme to pak neud¢laly, protoze ty noci jsou nejhorsi. Pfitom slibila, ze tam bude spat, ale
pak to neudé€lala a my uz jsme se pak fakt baly. Takze jak jsme byly na té chalupé, to byl asi
nejlepsi vikend za tu dobu. My ty problémy feSime hlavné spolu s mamkou a mamka uz mi taky vola
tteba 30x za den. J4 uz jsem z toho n¢kdy Silena. Ona to vzdycky potiebuje ,,pustit ale ja uz to
nemam kam pustit. Ja to poustim na psa. K psycholozce do Gerontocentra mamku nedostanu, ona tam
nepujde, ja ji znam... To Gerontocentrum je pfijemny, kdyz tam babicka mlze ty tii tydny byt, ale pro

nas je problém, Ze je to tak drahy. My na to Setfime cely rok. Kdyz tam byla ten mésic, tak jsme
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doplacely 15 tisic, podruhé uz jsme ji tam nechaly jen tii tydny, tak to jsme doplacely min, néco kolem
10 tisic. To zafizeni je dobry, sice si tam babicka s n€jakou sestrou nesedla, ale ostatni byly mily. A
bylo vidét, ze se tam opravdu staraji. Takhle to délame 1x za rok, ale mama by si potiebovala
odpocinout dyl, aspon pul roku. Ja osobné si myslim, Ze uz je asi Cas tu babicku né¢kam umistit, akorat

musim tu mamu na to n¢jak pfipravit.

Jaké dalsi sluzby bych uvitala ?

Mné by pomohly tfeba finance na tu vanu, jak chceme pro babicku pfedélat. Taky bychom
potiebovaly né&jakou tu mfizku do okna pro to bezpeci. Super by bylo i to, kdyby nékdo chodil a s tou
babickou by si tam posed¢l a popovidal. J& vim, ze existuje osobni asistence, ale kdo ma platit 110 K¢

za hodinu ?

Je i néco pozitivniho, co Vam tato situace prinesla ?

Ur¢ité, samoziejmé. Ja si myslim, Ze jo. Clovék si uvédomi ty vztahy v roding, tu lasku, to jak se o mé
babicka starala, kdyZ jsem byla mala a kdyz s ni pak sedite hodiny a vidite, jak prosté starne a jak ji to
nemysli.. To vite, Ze tam jsou city, proto ¢lovek ji nechce dat ,,pryc“, no. Ty vztahy se urcité
prohlubuji. Kdyz ten Zivot je tak strasné slozitej v tom, ze vSechno stoji tolik penéz. Kdybych ja mohla
opravit chalupu, aby tam mamka i babicka mély sviij pokoj, mamka by mohla byt v diichodu, ja bych
tam za nima o vikendu jezdila, ud¢lala bych jim nakup — to by byl idealni stav. Myslim, Ze mezi nima
dvéma by ten vztah byl pak lepsi, protoze ted’ babicka mamku ,,nendvidi* a ja tam mezi nima délam
spojku. Na té chalup¢ by babicka mohla byt cely den na zahrad¢. I kdyby mamka $la do dichodu, tak
na ty chalupé tak jak je ted’, nejde natrvalo bydlet. My jsme ted’ investovaly do toho bytu a ne do
chalupy. Dovedu si predstavit, ze 1 ja bych tam byla s babickou, kdybych tam méla praci. Protoze ta
babicka tihne k ty ptirodé. KdyZz tam je, tak ona si sedi na ty zahrad¢€, kdyz je unavena, tak si zaleze
do postele a je tam spokojend. Muselo by se to tam ptizpisobit. Ale to by bylo nadherny. To si dovedu
predstavit, Ze by to Slo ale kdyz jsou v tom bytg, kterej ma 40 metra ¢tverecnich, babicka ma ten veétsi
pokoj a mamka zije v kuchyni, uz to fakt moc nejde. Proto se snazim mamku piesvédcit, abychom
babicku nékam umistily a na vikendy bychom ji braly na tu chalupu. Taky jsem i hledala né&jaké
zafizeni blizko té nasi chalupy, ijsem tam néco blizko nasla. I strejdové by tam mohl jezdit, vidéli by
ji Castéji. Do Prahy oni pfijedou jednou za rok. Ale bez svoleni mamy ja tam stejn¢ nemuzu podat

prihlasku. U nas museji vSichni souhlasit se v§im, my nédélame nic proti vili toho druhyho.

Co byste na zakladé osobnich zkuSenosti poradila nebo doporucila ¢lovéku, ktery se rozhoduje,

zda bude pecovat o ¢lovéka s demenci v domacim prostitedi ?
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No tak at’ hlavn€ vyuziva toho vSeho, o ¢em vy mi tady fikate / to co my nevyuzivame /. Taky bych
mu piedala vSechny ty informace, co uz jsme nacerpaly za ty tfi roky. Tieba ty Gpravy bytu, podlahy,
prahy — nez jsme to ,,vychytaly“. Ale nikomu bych neradila, ja zastdvam nazor, ze si kazdy ma délat,
co uzna za vhodné. Ja miizu sdélit svoje zkuSenosti, ale nikdy nikomu nic nedoporucuju a neradim.

Kazdy to ma délat tak, jak to citi.

Otazka viry

Ja vétim v Boha, ale svym zptisobem. Ja urcité si nemyslim, ze Buh je v n¢jakém kostele a ze tam
potiebuje byt oblozeny zlatem a obrazy a knézima a tak. Ale ta moje vnitini vira mi v téhle situaci
nijak nepomaha. Ja jsem realista, kdyZ se néco takovyho v rodiné dé&je, tak ja ,,zaberu a jedu®. A urcité

mi v tom nepomahd zadna vira, to ne.
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Piiloha ¢. 6

Rozhovor ¢. 4
Rodinny pecujici : muz , 79 let, v penzi
Clovék, o kterého je pedovano : manzelka, 66 let, stfedni stadium demence

Doba péce : 4 roky

Stanoveni diagnozy

To bylo tak, Ze manzelka se ,,st¢hovala® od zavodni 1ékarky na obvod. K Iékaice se ptihlasila
a Sla na operaci s o¢ima / voperovavali ji ¢ocky /. A doktorka ji poslala na pfedoperacni
vySetfeni a chtéla, aby si taky pfinesla rodinnou anamnézu. No tak manzelka pak prisla,
pfinesla vysledky vySetfeni, rodinnd anamnéza nebyla, protoZe to si nepamatovala, prosté
koukala, jak.... Az tam se na to né&jak pfislo. Do ty doby byla celkem v pohod¢, i kdyz tfeba
néjaky takovy pfiznaky asi byly, ale to si ¢lov€k vibec neuv€domoval. Tam pravé se teda
prislo na to, Ze manzelka tohle tipln¢ zapoméla a ze ji to ,,vypadlo®. Ona potom sama ptiznala,
ze jako zapomind a fekla mi, Ze se stydi. I doktorce se styd¢€la to fict jak na tom je. Tak ja
jsem ji tikal, Ze to neni Zadnej problém, Ze ja to s tou doktorkou zafidim. S pani doktorkou
jsem se domluvil, ta ji poslala na vySetfeni na neurologii, tam ji ud¢lali EEG zdznam a ziejmé
zjistili, Ze to je Spatny, tak ji potom jesté poslali na dalsi vySetfeni. Pak jsme $li k neurolozce,
a ta tedy pfijemnd nebyla, ani sestra, to jsem si fikal, ze tyhle dv€é Panblih doktorkama mit
nechtél — mély takovy hloupy fe¢i a nakonec teda nam daly telefon, abychom zavolali do
nemocnice do Krée na neurologii a objednali se tam. Pani doktorka jesté fekla, Ze poSle panu
doktoru Rusinovi mail. On je specialista na ,,tyhlety véci“. Tak ja jsem vzal telefon, zavolal
jsem tam a telefon neplatil. Tak jsem vycestoval do nemocnice sam, na centralnim piijmu mé
navedli na doktora Rusinu, tak jsem tam Sel k t¢€ jeho sekretaice, ktera tam délala tu agendu, ta
nic nevédela a tekla, Ze se zeptd pana doktora. Pan doktor taky nic neveédél, Zze by pfisel
n¢kaky mail, prosté se na to vykaslali. Tak nés teda objednali — asi za pét nebo Sest nedél,
protoZe tam maji hrozné plno. Teprve aZ doktor Rusina udélal tu diagnéozu Alzehimerova
choroba. Tu diagnézu ndm fekl v pohod¢ a v klidu, manZelka se pfi tom nijak nerozrusila. Ja
jsem jesté pak volal tu ptivodni pani doktorku, pro¢ neposlala ten mail, fekla, Ze musi zavolat
»ajtakim®, protoze jim nejde internet. TakZe manZzelka ziistala v péci doktora Rusiny, ten
nam nabidl dalsi vySetfeni — bud’ ambulantné nebo Ze si tam manzelka mtze jit na 2 nebo 3

dny lehnout. Tak manzelka fekla, Ze si tam ptijde lehnout, fekli, Ze ndm daji védet kdy a volali
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uz béhem asi dvou dnl, ze ma manzelka nastoupit. Tak tam $la na ta vySetfeni, po téch
vySetienich ji pan doktor naordinoval Aricept a ten brala, teda bere ho dodneska. Taky nam
nabidl, jestli bychom se nechtéli zucastnit néjakého medicinského vyzkumu, tak jsme s tim
souhlasili a pak manzelka chodila na n¢jaky vakcinace a psali jsme denik. Tézko fict, jestli to
melo efekt, ja bych tekl, Zze ono to bylo potad stejny. Mozna, ze se tim ta nemoc mohla trochu
pozdrzet, mozna, Ze to nemélo Zzadny vliv, nevim. Rekl bych, Ze od toho sdéleni diagnozy se
to postupné, pomalu zhorSuje. Zatim to jde pozvolna. Oni fikaji, ze n¢kdy se stava, Ze
najednou je skok a ti lidé se hodné zhorsi. V dob¢, kdy jsme se dozveédéli tu diagnozu ja uz

jsem byl v penzi a manzelka vlastn¢ taky.

Proc jsem se rozhodl/a pe¢ovat doma

Manzelka na tom byla ze zacatku dobfe, to by mi piipadalo zbytecny ji nékam umistovat.
Ona prosté¢ jenom zapominala nebo tak a dodneska, kdyz nema Spatnej den, tak se mi to

nezda tak strasny. J4 mam snahu ,,uchovat® ji doma co nejdéle.
Kde jsem ziskal/a informace o nemoci

N¢jaké veci jsme nasli na internetu, jednak ja a jednak néco nasly déti. U toho doktora nam
zadny ty rady moc nedéavali. Az ted’ naposledy, kdyZ jsme tam s manzelkou byli, jsem se s tim
doktorem radil, jak bych ji mél fict, Ze bychom méli podat zadost do néjakého zafizeni,
myslim do budoucna, tak mi fekl, abych stim nepospichal. Ja jsem se zatim zkouSel
informovat v MaleSicich, v Rektorské ul. Pak jsem byl ve Zvonkové, tam mi ta socialni
pracovnice dala vSechny ty pfihlasky, ale to jsem zarazil, protoZe oni totiz kdyZ tu ptihlasku
pfijmou, tak jdou nejdiiv na mistni Setieni. Ale ted’ jak to vysvétlit manzelce ? To zatim
nevim. Z té Rektorské uz mi pfislo, Ze ji zatadili do potfadniku a nic jiného zatim nechtéji. Jen
az budu mit tu posledni zpravu od doktora a az budu védét, jaky manzelka dostane piispévek
na péci, tak jim to tam doddm. Tam je to v tomhle stadiu. A v ty Zvonkovy jsem se zarazil
pravé s tim, jak to ,,navléct®, aby to manzelka zvladla. A zatim mi nikdo nedokazal fict, jak to
udélat. Déti taky neveédi. Ja jsem si myslel, Zze bych manzelce fekl, ze tu zddost podavam
proto, kdyby se se mnou néco stalo, aby o ni bylo postarano, ale to taky nevim, protoze pak
mé zacne hlidat a nebudu se moct ani ohnout. Dokonce ted’ jak v televizi bézi pofad Doktorka
s doktorkou Cajthamlovou, to je na CT 1, to je nékoli dili a ona si tam vzdycky zve ty
doktory — specialisty. Je to ve stfedu, vzdycky asi v devét hodin. Ted’ka pravé ten nésledujici

dil ma byt o Alzheimerové chorobg. No a to pravé ted’ vaham, protoze se na to s manzelkou
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koukame, jestli to mam pustit. Ona tak néjak vi, ze ma tuhle diagnézu, ale ja se bojim, aby ji
to nevydésilo. Zalezi, co tam budou vypravét, do jakyho stadia to dotdhnou. Ja myslim, zZe je
schopna o tom takhle pfemyslet. To uz je dyl, kdy se rozcilila a fekla ,,Ja uZz tady stejné
dlouho nebudu‘ nebo tika, ze ji nékde zaviou do klece a tak. To ona tohleto si uvédomuje

dobfte.
ZkuSenosti s péci praktického lékare

Ta prakticka lékarka, co k ni chodime, je bezvadna. Jednak nas zve na pravidelné prohlidky,
hlidd nam laboratorni vysledky, 1 pan doktor Rusina do zpravy napsal, Ze m4 manzelka
vSechny laboratorni vysledky v pofadku. TakZe je dobra a svédomita. Vim, ze 1 chodi na
navstévy. Taky manZelce predepisuje ty inkontinencni vlozky, to je zdsobena. Ja bych tekl, Ze

ona je jesté ani moc nepotiebuje, ale ma je spis pro jistotu.
Vyuziti zdravotnich a socialnich sluzeb

Zatim jsme z toho nic nevyuzili, nepotfebovali jsme to. Ani nevim, jestli by manZelka chtéla
chodit tfeba do denniho stacionare, o tom jsme zatim nemluvili.

Prispévek na péci

O piispévek na pé¢i jsme pozadali, to jsem podal 7. ledna na Ufad prace na Novodvorskou,
Koncem ledna pfisla ta socialni pracovnice na mistni Setfeni, byla to takova mlada div¢ina,
pfipadalo mi to, ze je to n¢jaky dévce po vysoky Skole. Byla pfijemnd, mila, v pohod¢ jsme se
bavili. Ona se tieba ptala manZzelky, jestli vi, kolikatého je, manzelka ji fekla, Ze vi. A kdyz
jsem ji tfekl, aby to fekla, tak byla ,,vedle”. Ona i mné ftikala, abych povidal o tom, co si
myslim. J4 jsem si uz ptedem ptipravil papir, kde jsem mél asi 12 bodl a kdyz ona odchazela,
tak jsem ji to dal a ona okamzité zareagovala, vzala si to a fekla : ,,Pojd’te a vyhod’te me&*, aby
manzelka to nevidéla. No a potom kdyZ odchazela, tak mi fekla, ze je to takhle lepsi nez to
rozebirat pred manzelkou. Byla rozumna. S tim pfispévkem to zatim jeSté nedopadlo nijak,
jesté to neni vytizeny, od zacatku ledna. Oni tikaji, Ze by to mélo byt vyfizené do 3 mésict, to
mi fikali na tom ,pracaku®, ale minuly tyden piiSel ztoho pracdku papir, Ze se fizeni
zastavuje, Ze jim chybi jesté n&jaké Setfeni. V té zZadosti se neuvadi ¢astka o jakou Zadate, to
musi posoudit obvodni 1€kat, pak je tam ta zprava od té socidlni pracovnice z toho Setfeni a
pak n¢jaka komise o tom rozhoduje. Takze my zatim nevime... Pak nam pfisel dalsi dopis ze

»socialky* a tam psali, Ze jsme podali zadost 8. bfezna a Ze chtéji do 27. biezna zpravu od
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osetfujiciho 1ékare. Tak ja jsem to sebral, bézel jsem s tim k pani doktorce a ta fikala, ze moji
pani ani nepotiebuje vidét, ze tam vSechno ma, akorat, ze by se mnou potiebovala chvili
mluvit a zeptat se, co vSechno manzelka zvladne. Tak jsme to pak dali dohromady. Vlastné to
ona m¢& upozoriovala na to, ze mame narok na ten pfipévek a fikala, ze to vidi tak na ten
druhy stupen, ale Ze se mlze stat, Ze taky nemuseji pfiznat nic. A ze kdyby to dopadlo $patné

tak ze se mame okamzZité odvolat.
Jiné finan¢ni davky
Ne, jenom mame penze a zadali jsme ten ptispévek na péci.

Finanéni problémy v souvislosti s pe¢ovani
Ja bych tekl, Ze celkem ani ne. Ze Zijeme asi normalnég jako jsme Zili predtim.
Jina vyuzita sluzba / zdravotni, socidlni /, jina pomoc

Zatim ne, jedin¢ ja chodim do Gerontocentra na setkavani pecovatelti. Manzelka je mobilni,
ale posledni dobu nafikd, ze ji boli noha ale nevim, nakolik se vymlouva a nakolik je to
pravda. J& zatim vSechno s ni obejdu, chodi tedy pomaloucku, uz jsem taky pani doktorce
tikal, ze chodi tak pomalu, Ze nevim, jestli pfeslapuje na misté nebo jestli jde a ona fikala, Ze
uz to souvisi s tou chorobou. Jak kdy — né€kdy jde rychleji, n€ékdy pomalu. Nékdy si stézuje, Ze
ji ta noha boli, n€kdy ji to neboli. Nevim. Ona tu nohu méla pted 1éty zlomenou v kotniku
a méla tam Sest nebo sedm Sroubli. A ma problémy i se zilami, byla na operaci s kieCovymi
zilami a ted’ka nedavno jsme s ni byli na angiologii, kam nas poslala pani doktorka a doktor
tam byl vylozené nepfijemnej, nevim pro¢. Chtél po mné 1 generdlni plnou moc, kterou jsem
mu musel pfinést, abych tam s manzelkou mohl byt a jest¢ mél néjaké feci. No a fikal, Ze
operace je na zvazeni, ze by to mohlo byt zatézujici pro organismus. A myslim, Ze manzelka

by do toho ani nechtéla jit.
Spoluprace ¢lent rodiny

Nam obcas pomahaji déti — dcera a syn. J4 myslim, Ze ta spoluprice je dobrda vzhledem
k tomu, kolik oni maji Casu. Oni oba chodi do préace a sice jsou oba svobodni ale dcera bydli
v Hornich Mécholupech a pracuje v Jesenici, tak aby byla v€as v préci, tak vstdva po Ctvrty
hodiné. Pracuje v né¢jaké farmaceutické fabrice, kterou vlastni néjaky Déan. Slusny misto to je,
a dneska sezeiite ho. No a syn bydli tady kousek od nés. Zajdou tak 2x tydné, dcera vafi. I ja

se obCas snazim vafit — musim, nedd se nic d¢lat. Manzelku to vafeni uz viibec nezajima.
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Kdyz ja rano neuvafim ¢aj a neudélam snidani, tak ona by asi viilbec nesnidala. Vecefi délam
taky a ten obéd — bud’to néco uvatim ja nebo mame uvaieno od dcery. My bychom mohli mit
obédy od pecovatelsky sluzby nebo nedaleko od nas je zdkladni $kola, ale zatim jsme o tom
neuvazovali. Mohli bychom tam i chodit ale my nez se s manzelkou vypravime ven, to trva
strasné dlouho. A taky uz jste tim vazana. I kdyby nam je vozili, tak bych musel byt v tu dobu
doma. Uvidime, zatim to je takhle. Jinak to, ze k nam d¢ti v tydnu zajdou mi pomaha — dcera
navafi, syn pfijde, popovida, pomiize mi tfeba s n¢jakou t¢zsi praci, kdyz potiebuju néco
spravit, podrzet, takovy ty muzsky prace. Taky mi pomuze, Ze se bavi s manzelkou, nebo
kdyz tteba telefonuji, tak chtéji manzelku k telefonu, to ona je rada. Ale sama telefon
nezvedne, ani kdyZ je n¢kdy sama doma a kdyz jsme tam oba, tak at’ telefon zvoni jeji nebo

muyj, tak ho pfinese mné.

ZkusSenosti s okolim

Tteba u nds v domé to funguje normalné, to se manzelka s lidma normalné bavi, nikdo nic
nefika. Trochu to byl ,,divoky*, kdyz jsme méli domovni schlizi — spoleCenstvi vlastnikli — tak
po letech, co tam bydlime, tak manzelka pfisla poprvé na tu schiizi s tim, Ze se tam vymeénily
néjaké ,partaje”, takze je chce znat. Tak tam Sla a potom se tam vitala stéma
starousedlikama, podavala jim ruce ale nikdo nic neiikal. Zadné negativni zkuSenosti nemam
— naopak v tom Klubu diichodcti Ceské narodni banky ziejmé pochopili ,,odkud vitr fouka®,
manzelka tam ted’ ma jit na n&jaké jarni setkani, takZze mi hned nabidli, Ze mam piijit s ni —
taktné, bez néjakyho vyptavani. Taky se jednou stalo, ze jsme spolu byli v CA na Vaclavéku,
manzelka si tam vybirala podprsenku. Tak nejdiiv v té€ch stojanech se hrabala, pofadné to tam
rozhrabala a potfdd nemohla na nic pfijit. No a pak si vybrala podprsenku a zkousela si ji pres
zimni bundu. Tam byly asi Ctyfi prodavacky, staly tam stranou u kasy, pozorovaly ji a mély
z toho hroznou legraci. Asi nepochopily o co jde. Hrozn¢ se smaly, ja jsem koukal, abychom
honem vypadli. Nechtélo se mi jim nic vysvétlovat, to nema cenu.. Nebo tady u nas v Bille,
moje manzelka sbird takovy ty pytliky na zeleninu a ovoce, tak si tam tfeba odmotala tii
metry a zapomnéla to odtrhnout. KdyZ od toho stojanu byla asi ¢tyfi metry a tahl se za ni pas
pytliki, tak jsem tam honem dobéhl, honem jsem to utrhl, smotal za ni. Lidi se smali ale
nikdo nic nefikal. Mné to v tu chvili moc vesely nepfipada. To jsou kolikrat takovy jako

smésny situace ale kdyz uz v tom jako ,,litate®, spiS to plisobi depresivné na vas.

Nakolik se citite vy€erpany v souvislosti s péc¢i o blizkého ¢lovéka
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Doktora nezanedbavam, to my chodime pravidelné, prasky uzivame pravidelng, tohleto
vSechno funguje. Fakt je, Zze nékdy jsem unavenej dost.. Mn¢ tfeba pomuze to, ze piijdou déti,
7e se povida, ze se Clovek tak jako rozptyli, nékdy se tieba uchylim k televizi nebo kdyz
n¢kdy jak se tika opravadu ,,vybouchne kotel”“ tak jdu ven tfeba. Jdu se projit nebo jdu
nakupovat, néco takovyho. J& bych tekl, ze kdyz jsme pies 1éto na chalupé, tak je to takovy
jednodussi v tom, Ze mizeme byt venku. Tady beéhat kolem bardku zrovna moc piijemny
neni. Nemusite se nijak pfipravovat, seberete se a v tom co mate na sob¢ jdete ven. Do lesa je
to kousek. Na té chalup¢ taky manzelka n€kdy jde rdda do lesa a nékdy ne. Nekdy staci, ze
zacne trochu foukat vitr a uz ma strach, Ze na ni spadne strom a to uz ji nedostanu ven. Viibec
ted’ v posledni dob¢ dostat ji ven z bardku je problém. Ted’ v posledni dobé¢, kdyz se mi podaii
s ni jit ven, to je tak 2x tydné. Taky ma tu vymluvu na nohu, bohuzel. Zatim jes§t¢ manZzelka
zvlada byt sama doma, ale taky uz uvazuju o tom, jestli bych tieba némél vzdycky vypnout
plyn. O n¢&jaké pomoci — pecovatelské sluzbé — jsem zatim neuvazoval. Ani nevim o n¢jakém

dennim stacoinafi, Ze by byl tady nékde na Praze 4, myslim, ze tady neni nic.

Cas pro Vis

Toho mi moc nezbude. My jsme se dfiv s byvalymi kolegy z prace schazeli a chodivali jsme
na pivo, ale to vite jak ty 1éta pribyvaji, lidi ubyvaji a toho schazeni uz tolik neni. Taky tfeba
na pocitaci, to bych mohl byt, to mé& bavi, jenomze jakmile sednu k pocitaci tak manzelce se
to nelibi a vyc¢itd mi, ze se ji nevénuju. Jak si v posledni dobé tak né&jak zvykla, ze m¢€ ma
kolem sebe, tak jakmile si ji nevénuju, tak je zle. Akorat je klid, kdyZ ona si pferovnava ty jeji
véci, deéla si poradek, to ja pak mam klid. Nebo tfeba néco doma délam, néco opravuju, tak to
je vpohodé¢, hlavné Ze jsem doma. Je pravda, Ze pro sebe moc Casu nemam. Aspon ze

manzelka v noci dobfe spi, ta lehne a v tu ranu spi. A spi az do rana.

vV

zafizeni, tohle vyfesit, vite. To je pro mé takova ,.Cerna mtra“. Takové to chozeni po
doktorech, to jde, i kdyz je to nékdy ,,0 nervy* s tim oblikanim, vypravujeme se tieba hodinu.
My tieba jdeme k doktorce, ma tam byt v devét hodin dopoledne, ona vstane v Sest, ja mam
napsané jak jednou autobusy, kterymi mizeme jet a vSechno nam ujede. Tézko se oblece
a kdyzZ je konecné obleCend, tak si vzpomene, ze nemé akupresurni puncochy a zacina to

zvovu. A nez se shledaji ty véci... Takze to vypravovani ven je miminalné hodina. Potom na
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mé dopadaji ty véci, kdy dojde na takové jeji ,,plactivé scény®, kdy ona se lituje a kdy mi
fika, Ze nic nevi, protoze nikde nebyla, ze celej zivot byla jenom na chaté a ze 1 malé déti
jezdi ,,ven“ a vSechno vidi a je mi vyCteno, ze jsem ji zkazil zivot a takovyhle véci. Ten
usedavy plag, tyhlety scény, to je takovy nejhorsi, no. Ze ¢lovéka rozhodi a za chvili spi a ja
nespim pomalu do rana. J4 jsem rad, Ze chodim na ta setkani pecovateli. Je to dobry v tom, ze
kdyz se Cloveék jakoby vymluvi a fekne to nékomu jinymu, tak je to lepsi. Ja tam chodim od
zacatku roku, kratce, asi 4x jsem tam byl. Ale pfinosem to je, pfece jenom tam cloveék néjaky

informace ziska.
Co Vam naopak nejvice pomohlo ?

J& myslim, Ze ndm hodné pomohlo, Ze jsme chodili k tomu doktoru Rusinovi. On je
ptijemnej, je to hezkej chlap, takze se Zenskejm libi, takze tam manzelka chodi celkem rada.
Sice se ho taky trochu boji, protoze tam déla takova ta néjakd cviCeni na tom pocitaci a tyhle
véci, tak z toho ma strach. Taky tam m¢él sestiicku, to byla uzasné ptijemna pani. Takze mi
hodné pomohl pfistup té€ch lidi. Byla tam jesSté jedna pani doktorka, mné se zdéla piijemna ale

s tou si manzelka n¢jak nepadla do oka.

Jakou dalsi pomoc bych uvital ?

Urcité¢ by pomohlo, kdyby bylo vic takovych zatizeni jako je to Gerontocentrum, aby byly
dostupny, bliz a dalo by se tam snadno dojit. Takovy jako to ,.komunikaéni centrum® jak téch
pacienti, tak téch pecovatelii. To bych uvital. Protoze jezdit do Kobylis je daleko. Ja tam jedu
tak hodinu. I kdybych tam manzelku odvezl na setkani téch pacientd, tak ji tam odvezu a co
tam pak budu hodinu nebo vic délat ? Kdyby to bylo nékde blizko, bylo by to bez problémii.
Tady na Praze 4 je n&jaky domov se zvlaStnim reZimem ale neni tam myslim Zadny denni

stacionar.

Co bych z vlastni zkuSenosti poradil / doporucdil / ¢lovéku, ktery se rozhoduje, zda bude
pecovat o blizkého ¢lovéka s demenci v domacim prostredi

Ja bych mu tekl, aby si to rozmyslel hodné¢ dobte, proze nevi, do ¢eho jde. Asi bych mu to
popsal tak, jak to fikdm vam, pfesné ty stavy jaky jsou a jak to funguje. Dal bych mu
informace ale dokud ¢lovék do toho ,,nevlitne sam* tak nevi o co jde. Asi tak.

Co Vam to dalo ?

Rozhodné trpélivost, pochopit toho druhyho a n¢kdy zaptit sam sebe.
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Otazka viry

Heled'te, ja jsem podle papirl kiestan a vérici jsem asi takovym zpiisobem, Zze pfece jenom
v néco Clovek veéri ale jako k tomu, abych mél rad Sovétsky svaz jsem nepotieboval Svaz
ceskoslovensko-sovétskyho pratelstvi, tak k tomu, abych miloval Boha nepotiebuju cirkev.
Jestli mi ta moje vira né¢jak pomaha v pé¢i o manzelku — o tom jsem zatim neuvazoval. Navic
Jé& jsem katolik a manzelka ,,pravoslavna“ ale ono to vlastné€ v§echno jde k jednom bodu..
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Ptiloha €. 7

Rozhovor ¢. 5

Muz, 67 let, v penzi / prvni tfi roky péce pracoval na plny uvazek /
O koho pecuje : manzelka, 57 let, stadium ¢asné demence

Doba peCovani : 6 let

Stanoveni diagnozy

J& jsem jesté s manzelkou nezil, kdyZ ji stanovili tuhle diagn6zu. My jsme nebyli manzelé, ja
jsem si ji vzal az potom. Vim z jejiho vypraveéni, ze zacala zapominat a jeji kamaradky ze
Skoly fikaly, Ze by méla navstivit psychiatra nebo jiného odbornika a Ze by se méla 1é¢it. Ona
jim moc nevétila. V té€ dobé se taky rozvadeéla, tak si myslela, ze ma psychické problémy. No
a pak jednou navstivila jakousi ,,pfirodni 1ékarku®, kterd se zabyvala bylinkami a ta ji fekla, Ze
se ji manZzelka nelibi a at’ okamzité, az prijede domt, aby $la k doktorovi a nechala se vysetfit.
Ale ona nechtéla. Ale ta pani ji hned, jak pfijela doma, volala, jestli uz se k tomu doktorovi
objednala. Ona odpovédéla, Ze jesté ne a ta pani ji fekla, at’ to neodklada a jde. Ona ziejmé na
lidech né&jak ty nemoce poznala. Nakonec se tam tedy manzelka objednala a §la k tomu
doktorovi — neurologovi. On se vyjadfil tak, Ze by to mohl byt Alzheimer. Tak ji poslal k jeji
obvodni doktorce a ta ji hned preventivné napsala prasky na Alzheimera. No a taky ji poslala
jesté k psychiatrovi a ta doktorka z psychiatrie, kdyz to vid€la, ze ma prasky na Alzheimera,
tak to vSechno ,,stornovala“ a fekla, Ze to neni mozny. Ze to je chyba. Ze to neni Alzheimer.
Asi si myslela, Ze ji neni Sedesat, takze to nemuze byt Alzheimer. No, tak ji ty prasky sebrali
a ona se zacala horsit.. Tak ji dali potom do Bohnic. Tam nevéd¢li, co s ni, hovofili o riznych
nemocech a Alzheimera vyluCovali. Az tam piisSel n¢jaky dost stary, asi 70 lety doktor, a ten
manzelce fekl, Ze to asi bude Alzheimer. A jesté ji fekl ,,Bud’te rada, Ze to neni nador na
mozku, ze mate jenom Alzheimera“. Tak manzelka pak $la k jiné psychiatri¢ce a ona se ji
zeptala, jestli chodila do zvlastni Skoly. A ona ji fekla, ze ne, Ze vystudovala praimyslovku
a d¢lala ucetni. Prosté ty testy nezvladala a ta doktorka z téch testli zjstila, ze se zfejmée jedna
o demenci. Tak ji dali zpatky ty prasSky a ona se zacala zase zlepSovat. Pfitom manzelka byla
ucetni, takze musela umét pocitat. Kdyz sla do obchodu a méla v kosiku tfeba dvacet polozek,
tak u kasy uz védéla, kolik to bude stat. M¢éla to spocitany do desetniku. No a taky zacala

nezvladat praci, dala to zkontrolovat vedouci a ji fekla ,Jak tady chce§ dé¢lat, kdyZ to
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nezvladas?* To se musela cejtit hrozn€. Rok a ptl trvalo, nez ji potvrdili tu diagnézu. Pak ji
poslali k odbornikovi na Alzheimerovu nemoc, to je nejvétsi specialista v Cesku. Ten tu
diagnézu potvrdil a chodila k nému. Zistala doma z prace, dali ji invalidni diichod, ten ji dali
hned. Taky byl problém, Ze na ty prasky neméla penize, ja pfesn¢ nevim, kolik za n¢ musela
platit, snad 3 tisice, to si nepamatuju. PojiStovna to tenkrat nehradila. Ted’ snad uz ten 1¢k
hradi. No a ona tenkrat byla nestastna, protoze nevédéla, z ¢eho ty Iéky bude platit. Byla
sama s détma, prosté to neslo. Z toho invalidniho diichodu podporovat déti, najem platit,
prosté to neslo. Nakonec se to vyftesilo tak, ze jeji kamaradka, kdyz se to dozvédéla, tak
piijela do Prahy a prosté ji penize na ty léky dala. A odjely do Liberce, tam byly asi ti1, Ctyfi
dny, aby pfiisla na jiny mySlenky. Ale byly to velky trable. Jinak by si ty Iéky prosté¢ nemohla
vyzvednout a nefesil by to nikdo. To si sezente n&jak, no...kdyz na né¢ nemate - mate smulu.
Zena ty 1éky nakonec brala, tak se zase zlepsila a pak §la taky na to trénovani paméti. Ona
méla velkej zdjem s tim Alzheimerem bojovat a porazit ho. Aspon trosku. Tam se tfeba
naucila vyjmenovat vSechny americky prezidenty. A ted’ ji dali tieba tficet polozek zeleniny
nebo potravin, a to si musela zapamatovat. To byl specidlni kurs trénovani paméti. No
a jednou ji pozvali na n¢jaké 1ékaiské konsilium, s tim, Ze se doktofi ¢asto myli v diagnoze, Ze
ty stavy jsou rizny. Kdyz tam zacala mluvit a oni vidéli, co vSechno dovede, tak tam ti
specialisté, co se tam sesli, fikali, Ze to neni mozné a kdo ze ji tuhle diagnézu dal, Ze je to
vylouceny. A kdyz ona fekla, ze to byl docent Horst, tak se zarazili a volali mu a on se
rozzlobil na Zenu, protoZze mél pocit, ze nedivéiuje jeho praci, Zze si to ovétovala jeste
u jinych. Tak ji fekl, ze prasky at’ ji vzdycky napiSe prakticky 1ékar a je to. Asi ho nastvalo, ze
oni ho zacali ,bombardovat“ po telefonu. Takze zena uz k nému nechodi, chodi jen
k praktikovi pro 1éky. Ona by méla délat jednou za ¢as takovy to pfezkouSeni paméti. To, Ze
to stanoveni diagnoézy trvalo rok a pil, bylo vlastné nadherny, protoZe u jinych to trva tfeba
jesté dyl. Taky si myslim, Ze kdyz se ten clovék hodn¢ snazi, hodné naméaha ten mozek, tak je
to lepsi. Ale kdyz uz upadne do nezajmu, apatie, tak pak uz je konec. A uz to jde rychle. Je
tteba tu pamét’ trénovat, chodit na prochazky, dobra strava a tak dale. Treba ryby. My se

snazime fidit podle téch stravovacich doporuceni, bilkoviny aby byly a podobné.

KdyZ Zen¢ ur¢ili tu diagnoézu, tak jsme jesté nebyli manzelé. Ale znali jsme se z cirkve. Asi
dva roky po stanoveni té diagnézy jsme pak spolu zacali zit. Pak jsme se vzali a od t¢ doby
jsme spolu. To je taky zajimavy, tfeba zena zvladala dobie anglictinu ale doma ten odhad

neméla. Ona tfeba §la a narazila do skiin€, do futer, do dvefi. Nebo kdyZ néco chtéla vafit, tak
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nevédela, jaky ma vzit hrnec, jestli to bude stacit. Ja jsem ji musel fict, ze tenhle je malej, ze
musi vzit vétsi. Nebo zapominala na prasky, to jsem ji musel porad ptfipominat. Nebo §la

vafit, j& jsem ji nechal, ale ona fekla ,, Nojo, ale co se do toho dava?* Tieba jaky kofeni a tak.

Ja jsem ale vidél, Ze ona je obétava, pro druhy by udé€lala vS§echno. Rodina, déti, pak vSichni
dalsi a pak teprve nakonec ona. A ta cirkev, kde jsme se poznali, ji pravé taky hodné pomaha.
My jsme jednou byli v chramu a tam jsem ji vlastn¢ pofadal o ruku. V tu chvili se zarazila,
koukala a fekla ,,No ja nevim, ja si to jeS§té musim rozmyslet“. No, protoze ji to piekvapilo. Ja
uz jsem o ty nemoci néco veédél. A taky jsem vidél ty lidi v téch domovech diichodct, jak je

pak museji tfeba krmit a starat se o n¢. Tak jsem fekl, Ze se o ni postaram.

Informace o nemoci, sluzbach, davkach

No hlavné z téch domovt diichodcti, kam jsem se Zenou chodil, kdyz tam ona piednésela o ty
nemoci. Pak jsem se néco dozvedél taky tieba z televize. KdyZ jsem vidél nékteré z téch lidi,
tak jsem v&dél, Ze to taky bude ¢ekat i mé. Zena je hodné aktivni. Piednasela i lékaitm,
mediklim, zdravotnikiim. Dokonce byla v Brné u ombudsmana, ktery se zajimal o ta zafizeni
pro lidi s demenci a chtél znat taky nazor druhé strany — pacienta. Ona byla i v Taipei, na
Tchajwanu, protoZe je zastupce pacientl ne za Ceskou republiku, ale zastupovala Evropu.
Z Evropy tam vybirali jednoho c¢lovéka. Do zahrani¢i s ni nejezdim, to jezdi jedna pani
z cirkve, ktera umi anglicky. Takze jezdi s ni. Ja anglicky neumim, tak bych tam nebyl platny.
Je pravda, ze je zena pak vycerpana, pak odpoc¢iva, musi nabrat silu. Kdyz byla tfeba
v Pardubicich ptfednaSet na lékarské fakulté, tak pfijela domli a byla unavena. Druhej den

néco délala a za dveé hodiny si musela jit lehnout, ze uz nemuze.

N¢gjaké informace o t¢ nemoci jsem ziskal i v Gerontocentru, tam byly rizné Casopisy,
brozury o demenci. Ona tam zacala chodit, pak jsem tam chodil i ji, na ta setkdvani
pecovatelll. V tom Gerontocentru se setkala s dr. Holmerovou a ta kdyz vidé€la, jak prednasi

o té nemoci, tak ji zapojila do riiznych akci. Zena taky jezdi do Bruselu, v parlamentu byla...

Ja si myslim, Ze spousta lidi se za tu nemoc stydi, stydi se o tom mluvit. Ze je to demence, Ze
jsou jako ,,nenormdlni“. Oni prosté z toho maji strach, aby ty lidi okolo se na né nedivali
n¢jak divné. Mozna pak lidem odpadavaji pratelé. Nam se to zas az tak nestalo, zena ma
velmi dobré piatele ze Skoly, v cirkvi taky nedéladme rozdily vitbec zddny a v bardku taky ne.
Od ty doby, co se o ty nemoci zacalo vic mluvit, tfeba v radiu, tak zacali mit zdjem dalsi.

Zena taky méla rozhovor s n&jaku mladou novinaikou, tak jsme ji popsali tu situaci tieba jak
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ta psychiatryn¢ zbavila manzelku téch 1éku, tak Zena tekla, ze to pro ni bylo tézky, ale ze se
na ni nehnéva, ze ji odpustila. Protoze my jako véfici odpoustime. Jenomze to dopadlo jinak,
ona napsala, Ze ji Zena nemiiZe odpustit. Oni si to pfizpisobujou vlastni vizi, jak oni by to radi
vidéli. A to byla zena hodné rozladéna a rozcilena. A jak jsme ted’ nataceli do ty televize, tak
tam byly takovy depresivni snimky, tmavy a ponury. A kdyz jsme to pak vidéli, tak ten film
byl tpln¢ jinak ud€lany. Oni méli piedstavu svoji, ale ne tu, co zena. Kdyz nam ten film
ukazali, tak Zena byla z toho Gplné v Soku. A fekla, ze tohleto teda ne, Ze to tak nechce. TakzZe
to museli pfed¢lat, to je autorizace, nemizou to tam dat, kdyz ¢lovek s tim nesouhlasi. Tak
udé¢lali novej film a kdyz jsme tam pak pfiSli do toho studia, tak fekli, Ze ten prvni film byl
uzasnej, tak ji zase rozladili, Ze ho tam chtéji pustit. V tom prvnim filmu musela jit do postele
a délat, Ze je Gpln€ hotova, jaky ma deprese. Ale ona fikala, ze nema deprese, tak Ze to tam
nechce, Ze chce aby tam byla takova, jaka je. Nakonec tam dali ten, co chtéla zena. Oni maji

svoji vizi a pak to miiZze pfinaSet lidem zkresleny informace.

ZkuSenosti s praktickym lékafem

Zena méla dobrou doktorku, ktera ji znala odmala, takze vidé€la, jak je na tom, tak fekla, ze by
to mohla byt demence. Vim, Ze hodn¢ Casty je, ze praktici nechod€j na navstévy. My to zatim
nepotiebujeme. Ale n€kdy je to o domluvé. Moje maminka méla taky Alzheimera, tak jsme
k praktikovi chodili pro prasky, ale méli jsme domluvu, Ze kdyz se zhorsi, tak Ze doktorka
ptijde, vySetii ji a tfeba ji d& jiny praSky. J4 mam zkuSenost i s maminkou, kterd taky méla
Alzheimerovu nemoc, to zacalo néjak souCasn¢€ s moji zenou. Diiv to néméla, to se takhle
n&jak spojilo dohromady. Uzasny bylo, ze moje Zena se do pé¢e o moji maminku zapojila
taky, chodila s ni na prochazky. Letos maminka zemtela. Bydlela u bratra, bratr se o ni staral,
ale ja jsem obstaraval tfeba zasobovani. Takhle jsme si to rozd¢lili. On uz v ty dobé taky
Spatné chodil, tak jsem nakupoval jidlo. K mamince taky 2x tydné chodila pecovatelska

sluzba, chodili ji koupat. U manzelky zatim nic takového nepotiebujeme.

VyuZziti sluzeb

Zatim jsme nic nepotiebovali. Nékdy je to narocny, no ale zatim to zvladame. My jsme porad
spolu, nebo ji nékam doprovazim.

Prispévek na péci

No, pivodné zena méla 8.000 K¢ a to ji sebrali a dali ji 800 K¢. To snizovali v§em. Plivodné

hned po té diagnoze u doktora Horsta, ktery napsal vyjadieni, dostala téch 8.000 K¢. A to uz
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je dva roky, co dostava 800 K¢&. Pfisli k ndm domi na Setfeni, méli otazky, tak jsme jim fekli,
ze zena doma samostatna neni, ze ji musim vSechno pifipominat nebo fikat co jak ma udé¢lat,

piesto to snizili. Ani jsme se neodvoléavali, Zena fekla, Ze se nebude s nima ,,handrkovat®.

Jiné finan¢ni davky
Nevyuzili jsme.

Finanéni problémy

Kdyz jsme bydleli v Praze, tak jsme finan¢ni problémy fesili. Protoze to jsme méli 12 a pal
tisice najem, plus elektiina a plyn. A to jsme méli byt 2+1. Takze prakticky jeden a Ctvrt
naSich diichodi nam §lo jenom na najem. Z toho zbytku jsme pak museli zit. A to byl ten
diivod, pro¢ jsme se prestéhovali do Usti nad Labem, jinak bychom asi zistali v Praze. V Usti
jsme ted” dva roky. Ja jsem se totiz v Usti narodil a mam tam svij vlastni byt. TakZe jsme se

rozhodli, vlastné manzelka se rozhodla, Ze pijdeme do toho Usti.

Taky cirkev ndm hodné pom4ha, na vanoce nam tfeba dali koS nebo na velikonoce, ale jinak

jako jsme se starali sami.

Jina vyuzita pomoc / psycholog, psychiatr, reminiscencni terapie, setkavani pecovateli,

svépomocné skupiny pro osoby s pocinajici demenci /

Tu reminiscencni terapii jsme absolvovali 2x, dva cykly, dva roky za sebou. Dostali jsme se
na ni pfes Alzheimerovskou spolecnost a Gerontocentrum. Tam nam o tom fekli a spojili nés
s pani doktorkou Janeckovou, takze jsme se domluvili a $li jsme tam. To bylo jesté v Praze.
Libilo se ndm to. Tam se probiraly veskery vzpominky, jak probihala tfeba nase svatba, uceni
ve Skole — dokonce jsme tam dostali svac¢inu, pisanku, ted’ka basnicku jsme méli napsat.
Chodili jsme tam se zenou oba, ja jako doprovod. Dalo nam to hodnég, tam si ¢lovék
vzpomene na veci, ktery prosté uz zapomnél nebo uz se mu nevybavujou. A tim, Ze se
o néem mluvi — tfeba o rukodélnych pracech, ukazuji se fotografie jak lidé Zili, kde
sankovali, délaji se krabice. Pro ty lidi je dillezity, Ze si vybavujou ty vzpominky. Aby si je
obnovili. No tzasny. Zené se to taky libilo. Nékdo tam zagal mluvit o svém piib&hu a ona

fekla ,, Nojo vlastné, ja jsem tohle taky délala“ a hned se ji to vybavovalo. Ta pamét se jako
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obnovuje. Tieba jeden pan tam vibec nechtél chodit, ale pak kdyz to vidél a zacalo se

probirat jeho oblibeny téma, tak se rozpovidal. Ono je diilezity ,,najit tu nitku* jak se rika.

Kdyz se vyskytne n¢jaky problém, fesime to doma, no a kdyz je to néjaky zdravotni problém,
tak prosté Zenu seberu a jdeme k doktorovi. Tteba kdyz je nemocna, tak fika, ze je to dobry,
ze to piejde a ja fikam, Ze tak to teda ne. I kdyz se vyskytne n&jaky problém v souvislosti
s Alzheimerovou nemoci, tak to feSime spolu, zatim to staci. Loni to bylo Casto. Tieba zena je
zamySlend, ma ,,néco v hlavé a pfemysli o tom. A j4 ji titeba néco fikam, jako ted’ vam a ona
me slysi, ale nevnimd. Kdyz se ji ptdm, co na to fika, tak se pta ,, A cos fikal?* Protoze ja
potom zvySim uz troSku hlas, abych upoutal pozornost a zena v tu ranu mi fiké ,,Co na mé
kti¢is?*“ Na to ona je hodné citlivd. Na tom tonu, kterym ja s ni mluvim, ona to pozna. Je
citlivd na ten ton. Taky je zvlastni, Ze jsou n€které momenty, kdy ta pamét’ se obnovi, ten
mozek jakoby ,,pfijde k sobé*“ a zena zacne mluvit uplné jako dfiv, jako kdyz byla zdrava.
Kdyz tfeba déla Zena ty pfednasky, to je i pro ni dobry. Ona se pak se ptd, na co se ji lidi
chtéji jesté zeptat. Tak jim fikd, jak ta nemoc zacala, jak probihd, tak jim to vysvétluje. Taky
vim, ze pro ni je dulezitd vira, znalost evangelia, to je v prvni fad¢. Na druhym misté je to,
aby u ni byl n€¢kdo, kdo ji rozumi a aby ji nestresoval. Ten stres — to je Spatny. Nékdy ji tfeba
pfipomindm, Ze jsem ji néco fikal vcera, ona fikd, ze to neni pravda. Tak ja uz o tom
nemluvim. To bychom se zacali hadat a uz by to bylo $patny. To nema cenu se hadat. Toho
Cloveka stejné nepresvédCite a ten stav se tim zhorSuje. Bezvadny je dé€lat to, co ona chce,
kdyZztak ji vtom pomoct, nasmérovat ji ale nikdy ji nefikat ne, tohle nesmiS. Kdyz tieba
vafila, ja jsem za ni pfiSel a zacal jsem néco délat taky, a ona mi fekla ,,Tohleto mi takhle
nedélej! Ta povaha uz se méni. Diive by fekla, abych to udélal, v pohod¢. A dneska mi
fekne, Ze ona to déla takhle, Ze ja se ji tam pletu a tak. Ona Zena byla vzdycky hrozn€ mila
a ted’, ne Ze se tieba rozcili, ale je nervozni, Ze tieba v ty kuchyni jsem a néco ji tam délam.
Tak ja ji nechdvam byt. Ona potom pfijde, pfinese mi prkynko a cibuli nebo maso, abych ji to
nakrijel. Tak ja to udélam. A nechavam ji byt. Nevnucuju se, protoze kdyz se ji ¢loveék do
néceho ,,hrabe®, tak je to na nic. Ty povahy se méni, no. Z povahy, kterd byla mirna, ochotna
muze byt povaha nervozni az vztekld. Nekteti ti lidi mizou byt az agresivni. Néktery jsou
zase v depresi, jen sedi a koukaji a nic. To je nevyzpytatelny, to nejde odhadnout u nikoho

predem, prosté.

Spoluprice ¢leni rodiny
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My jezdime za dcerou manzelky, ktera bydli u BeneSova, tam ma Zena vnucku. No a jeji syn
bydli v Praze. Jednou, kdyZ byla Zena u dcery, tak tekla, Ze Uplné zapomnéla na Verunku
a na Pét'u, Ze myslela na n€koho jinyho. A dcera fekla ,,No mami!*“, tak se zena Uplné zarazila
a §la vedle a zadala brecet, jak se ji to hrozné dotklo. Ze si uvédomila potom, co fekla. Ale
ona si to dcera potom taky uvédomila a bylo ji to lito, ze ji takhle rozhodila. Je hrozné
dalezity, jaky slova pro toho Clovéka vyberete. V bydlisti mame taky sousedky, jsme tam
takova ,,rodina“, pomahdme jeden druhymu. Ale Zena jes$t¢ mize byt doma sama. Kdybych
musel odjet tfeba na tyden, to nevim, jestli by zvladla, tézko fict. Manzelka ma jesté bratra,
ale ten je u Tabora. No a ten ma p¢ct déti, tak ten toho ma taky dost. TakZe o Zenu se staram

viceméne sam
ZkusSenosti s okolim

Ty méam vcelku dobré¢, jak jsem fikal, pomahame si se sousedy, taky mame ten sbor.

Jak dalece se citite vyCerpany, projevila se péce néjakym zpusobem na VaSem
zdravotnim stavu ?

No, nékdy jsem unavenej, to jo. Clovék jde na prochazku nebo obihd rtizné véci, ale j4 mam
tieti stupen artrézy kycle a bederni patet na operaci. Na ten odpocinek je malo ¢asu. Oni mi
dali prasky a tikali, ze dokud to nemusi byt, tak abych vydrzel. Moje dcera, ktera je zdravotni
sestra m¢ taky objednala u jeji zndmé doktorky v Pardubicich, jestli nemdm taky toho
Alzheimera. No, Ze uz mi je tolik, tak jestli uz to taky nemam. Jako preventivné. No a tekli

mi, ze nemam ale ze mam uz syndrom Unavy.
Cas pro Vas, na Vase zaliby, péce o sebe, o své zdravi, na spoleCenské kontakty

J& se zajimam o genealogii — vyhledavani pfedkli. Ja jsem dfiv jezdil do Statniho archivu
a ted’ je to hodné na internetu, takze to miizu délat na pocitaci a mizu u toho bejt doma.
Rzné kontakty mém ale vétSinou jsem doma. K moji mamince a k bratrovi jsme taky hodné

jezdili spolu.
Co pro Vas bylo nejobtiznéjsi ?

No, kdyz jsem s manZzelkou zacinal, tak jsem jesté€ nevidél vSechny ty problémy. Dnes uz vim,
7e bych mél s tim ¢lovékem jednat uplné jinak nez diiv. Prosté ptizplsobit se tomu cloveku.
A délat to co on chce nebo to, co ma rad. Protoze kdyz mu budeme nutit néco novyho a on

k tomu nebude mit zadnej vztah, nebude se mu to libit, tak to neni dobry. Takze tézky pro mé
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bylo se tomu pfizplsobit. Protoze ja jsem byl zvykly zit sdm a délat si svoje véci a myslel
jsem si, Ze ty véci budu délat dal a ze Zen¢ budu pomahat a starat se o ni. Jenomze jsem zjistil,
ze manzelka chce délat svoje véci a Ze j4 se musim ptizplsobit ji a ne ona mné. Takze to
ptizptsobeni bylo slozity. Kdyz jsem zZené fekl néco, co se ji nelibilo, tak se roz¢ilila a tfeba
na mé ,,vyjela®, nastartovala. No a pak Sla a aby se uklidnila, tak tam ma fehtacku nebo
bubinek. A za néjakej ten Cas, tieba za pil hodiny pfisla a fekla: ,,Promin, ja vim, Ze jsem
udélala Spatnost®, tak jsem si objal a fekl jsem ji, Ze je to v pohodé¢, Ze za to nemtze. Hodné
déla ta vira a taky znalost ty nemoci. Ona musi védét, Zze mé ma v té nemoci jako pomocnika,
ze kdyz néco bude, Ze se ji zastanu. Myslim ze je dobry, Ze vi, Ze se na m¢ muze spolehnout,
ze ji pomtizu, kdyz néco potiebuje. Je pravda, ze to kazdou chvili je ,,Podej mi tohleto, pode;j
mi tamhleto, udélej tohleto.* Kdyz vi, ze se mlize spolehnout, tak je v pohodé, ale kdyz feknu,

ze ted’ nemam cas, tak uz ji to rozhodi. To uz je stres.
Co Vam naopak nejvic pomohlo ?

Ta nemoc mi pomohla vidét véci, které jsem diiv neznal. Jak by se mél ¢lovek chovat k tomu
druhymu. Ne, kdyz ¢lovék vidi, ze se ten druhy rozzlobil, tak mu hned vynadat a byt k nému
agresivni. UZ si dokazu uvédomit, co ten Cloveék tieba proziva v souvislosti s tim,co jsem mu
fekl, co se ho dotklo. A snazim se mu to vysvélit, jak jsem to myslel, omluvit se — taktnim
zptisobem. Zena se pak tak n&jak uklidni. Prosté — jednat s ¢lovékem vlidné. Mam taky jeden
takovy ptibéh. Jel jsem v trolejbusu a mél jsem takovyho malyho pejska a sedli jsme si tam za
dvete, na ty sedacky, na kraji byl pejsek. No a pfiSla tam jedna pani afekla ,,Pustte me¢ sem!*.
Pfitom tam bylo vSude misto. Zacala se rozc¢ilovat, nadavat a tak. No a tam byl takovy ten
stupinek, jak je tam ta Ctyfsedacka, ona chtéla na ten stupinek vyjit a jak byla roz¢ilend, tak
zakopla a upadla tam. A ja jsem se ji omluvil, Ze to jsem nechtél, Ze je mi lito, co se ji stalo
a chtél jsem ji pomoct vstat. Prosté jsem se ji zaCal omlouvat. A najednou... ona fekla, Ze to je
v poradku, Ze to nic neni a pod€kovala. A uplné otocila. Jak to vlidné chovani ptisobi... Takze

tohle je takovy ponauceni. My v ty cirkvi taky tak jedname.
Otazka viry

J4 jsem c¢lenem Cirkve JeziSe Krista svatych poslednich dnti. Tam jsme si vSichni rovni. My
jsme vSichni knézi, my dostavame knézstvi. KdyZ jdete tfeba do evangelickyho kostela, tak
tam je knéz, ktery vam kaze. A ostatni jsou posluchaci. Ale my jsme Bozi déti a mame uceni

podle Bible a taky madme knihu Mormon. Nam hodné dava poznéani evangelia, pravdivé.
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Protoze to evangelium, co se tady hlasa, to hlasaji jenom knézi, ktefi to dostali za ukol. Ale
my mame proroky a Ducha svatého. Ja jsem v té cirkvi 15 let. Ale tohle jsem prosté hledal
celej zivot, tuhle cirkev. My citime odpovéd’ Ducha svatého a citime, co je spravné a co neni
spravné. Pii té péci o manzelku mi to pomdhé v tom, ze vim, ze Zivot smrti nekonci, Ze je i po
smrti urcity duchovni Zivot a vétim, Ze JeZi§ Kristus pfijde jeSté jednou. On pfijde a zméni
tuhle Zemi. A my budeme vzkiiSeni. VSichni, i nevéfici a pak bude soud. VSichni dostanou
Sanci pfijmout evangelium, mizou ale nemusi ho pfijmout. Jako je svobodna vile tady, tak je
i tam. Takze ja si myslim, Ze ten zivot nekon¢i a Ze budeme dal spolu.To védomi, Ze budeme
dal spolu mi pomaha a zZe budeme spolu dal zit navéky. Tady to jsou zkousky pro nas, ktery
kdyz piekoname, zistaneme vérni, ze pak budeme obdarovani. Ze je to nase zkouska a Ze
kdyzZ ji ptfekoname, ustojime, ze pak uz to bude dobry, vSechno. Zkousky jsou pro naSe

poznani. Abychom si uvédomili a poznali, co je spravny.
Prinesla Vam péce o blizkého ¢lovéka i néco pozitivniho ? Pokud ano, co to bylo ?

Clové&k ziskava pokoru, to je za prvé. Za druhé poznava, jak Zil, co délal a jak by mél zit. Pak
poznani, ze madm pomahat druhym a neodsuzovat je. A kdyz vidim nékoho, kdo je
v nesnazich, jit mu pomoc. Protoze ja sdm nevim, kdy ja budu potiebovat pomoc. Kdyby

tohleto vSichni poznali, tak dneska tohle tady nebude — takovej svét.

Co bych poradil nebo doporudil z vlastni zkuSenosti ¢lovéku, ktery se rozhoduje, zda
pecovat o Clovéka s demenci v domacim prostredi ?

No, Ze je to velmi dobra Cinnost a Ze mu to umoZni pozndni ¢lovéka viibec. A taky poznani
sama sebe. Taky bych mu fekl, Ze je to naro¢ny a Ze to nebude mit jednoduchy, Ze se bude
muset opravdu pokofit kolikrat a pfizpiisobovat se druhému, ne jen prosazovat sebe. Ta
pomoc druhému znamena, ze na sebe tieba nebude mit ¢as. Ale pro toho druhyho je to tizasna

vec a nic lepsiho snad pro n€ho neexistuje.

Chybéjici sluzby pro rodinné pecujici

Rekl bych to tak, Ze o ty Alzheimerové nemoci je malo zprav, malé povédomi lidi. Oni si

mysli, Ze to neni nemoc, ale Ze je to n¢jaky projev stafi. Ale to neni pravda, to je nemoc. A od

statu ta pomoc neni téméi zadnd. Ze prosté aby dali ten piispévek, aby mohli lidi doma

v klidu Zit a starat se a aby neftekli : ,,Vy na ngj jeSté nemate narok “. Taky aby tu nemoc vcas

zachytili, uz jsou zptisoby - oni fikaji, ze je to drahé - aby se zjistilo, jestli ¢lovék ma k té

nemoci sklony, tfeba geneticky. Taky aby zjistili, ze ta Alzheimerova nemoc tam zacin4, to se
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uz da taky zjistit a v€as nasadit ty prasky a hned zacit ¢lovéka 1éCit. Ten Zivot se Clovéku
prodlouzi o pét, o deset let, kdy bude v pohodé€. Tohleto oni viibec neberou v potaz. Navic
ncktefi doktoti viibec nejsou znali, jak vidite v nasem piipad¢, nékdy ani psychiatii. Tady je
dany, Ze od tolika let to miize byt Alzheimer ale predtim to prosté neni. Ze je to néco jinyho.
Mysli si, ze ¢lovék ma néjaké psychiatrické onemocnéni, ze je alkoholik, tfeba pét riznych
diagnoz vymysli. A kdyz nikdo nic nevi, tak Sup do Bohnic. Oni vam daji test, ten se za
dvakrat, za tfikrat naucite a uz vite, co tam vSechno je. To je porad stejny. Nakreslit hodiny
a tak. To je taky zajimavy, ze ta naSe kamarddka, kterd ma taky tu nemoc, ta musi mit

digitalni hodiny. Ty normalni s ru¢ickami viibec nerozezna.
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Ptiloha ¢. 8

Rozhovor ¢&. 6

Pecujici : zena, nyni 70 let, pivodn¢ pracovala na plny tivazek, t.€. v penzi, hlavni pecujici
Osoba, o kterou bylo pe¢ovano : manzel, v dob¢€ nastupu nemoci 64 let / zemiel /

Stadium nemoci : pravdépodobné stiedni az pokrocilé

Doba péce : 5 let

Mij muz mél hodnotu 1Q 140. Totiz vSechny ty testy, ktery dostanete jak na neurologii, tak
na psychiatrii, tak maximum dosazenych boda je 30, mj muz mél 28, 29 bodi. Ale pani
doktorka si nevSimla, Ze tam pfisel tak, ze pod kosili mél pyZzamo. Prosté po té intelektové
strance, a to 1 ke konci, kdyz byl umistény v tom zafizeni, tak ,,perlil“, byl vtipny, vSechno
védel, mél znalosti, pfitom byl v plenach.. Je to nevyzpytatelny. My jsme tady tieba koukali
na televizi, respektive méli jsme pusSténou televizi, jeSté¢ s kamaradkou. Ml muz, ten byl
velice vdécnej divak, ten sedél, my jsme se bavily a ted’ jsme nemohly pfijit na jméno
néjakyho herce. On ho védél. Od boku vystielil a védél...Z minulosti védél naprosto vSechno.
Bylo to hodné tézky pravé proto, ze mlj muz byl vzdélanej, inteligentni. Ja jsem se ze
zaCatku chtéla rozvést. Ja jsem to viibec netuSila, ze mu néco takovyho je. Zacal se chovat
podivné, az tak, Ze prost€¢ uz jsem si fikala, ze to neni k vydrzeni. Tteba doma snidal, byl
v pyZamu, noviny rozloZeny a najednou zvonil telefon a ja slySim, jak se ho kolega pté ,, Kde
jsi ?2 Uz jsi mél byt na jednani !“ A mlj muz s klidnym vyrazem ftekl ,, No ja uz jsem na
cesté. Jak mu ta pamét’ prosté zacala vynechavat, tak takhle to maskoval. A to strasn¢ dlouho
délal. Jeste, kdyz ja jsem mu tekla : ,,Vzdyt jsem ti to fikala, a ne jednou®, tak ekl : ,, Ty 1zes*
a jesté k tomu agresivng, utocné. No a kdyz netusite a vibec nevite ,ktera bije” , tak to
podezirate toho clovéka, ze vam to déla naschval.

Stanoveni diagnozy

No.. prosté by to chtélo, abyste se mohla obvodniho nebo osetiujiciho 1€kate zeptat, jaky je
stav vaSeho partnera. Aby vam to mohl fict. J4 vim, Ze na to je zdkon, ale je to nesmysl.
Zrovna tak, jako kdyz toho ¢lovéka nechtéji zbavit svépravnosti, protoze jde o to, aby se ten
clovék nedostal do maléru. PodepiSe néco a co pak. Tim vlastn¢ chranite toho clovéka
a rodinu. Prapodivny zakony, tim by se mé¢lo zacit. Mij muz svépravnost omezenou nemél, ja
jsem to nezkousela. J& jsem v podstaté udélala tu véc, ze jsem piijem manZela a ptijem mj
pfevedla na jeden bankovni Ucet a platila jsem vSechno ja. Ale jeSt€¢ k tomu pocatku ty
choroby. Ja jsem se svéfila v praci kolegyni, jaké je chovani mého muZze. To bylo pted Sesti
lety, manzelovi bylo 64. On mél tésn€ po sametovy revoluci mozkovou piihodu, ale to bylo
vSechno v potfadku. Ale ziejmé n¢kde néjaky lozisko tam bylo. A jak fikdm, ten priib&h toho
jeho projevovani se, jak najednou z toho sangvinika se stal ¢lovek, se kterym se nedalo... Byl

az utocny. Tak jsem si fikala, Ze se snad budu muset rozvést. To se skoro nedalo vydrzet. To
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bylo od roku 1990, postupné. My jsme v t& dobé oba byli zaméstnani. Mij muz skoncil
s praci v roce 2009, na moji zadost. On ucil na fakulté. Sem, do tohoto bytu, jsme se st€éhovali
v roce 2008. V roce 2009 jsme byli u moji sestry na chalupé¢ a mlij muz, ptestoze byl srpen
a horko a houby nerostly, fekl, Ze ptijde do lesa na houby. Vzal si auto a odjel. A nepfijizdél.
Bylo vedro, tak jsme si fikaly, ze pfece tam nebudeme ,,strasit™ , tak jsme se Sly projit. A bylo
Sest hodin vecer a jela sanitka a j& jsem fikala ,, Tak to jede pro muze“. A bylo to tak. On do
toho lesa piijel, zaparkoval tam jako vzdycky jsme parkovali, kdyz jsme chodili na houby,
nevzal si s sebou ani vodu, nic a nékde tam zkolaboval. Pak se probral, jenomze misto aby se
vratil k autu, tak Sel upln¢ na druhou stranu. Tam znova upadl do piikopu, to bylo na vetejny
cest¢ a nastésti tam nékdo jel na motorce do vsi. A uplné nejvetsi Stésti bylo, Ze v ty vsi bydli
pani, ktera dé€la socialni praci s bezdomovci a tak. No a ten na ty motorce ji fekl, ze tam bude
mit praci, Ze se tam v piikopu vali néjaky bezdomovec. Byl celej zvéalenej, odrbanej z lesa. No
a té pani to nedalo, tak sedla do auta, jela tam a nasla ho. Pak zavolala sanitku. No a ja kdyz
jsem tu sanitku vidéla, ze tam né¢kam jede, tak ja jsem okamzité¢ véd¢la, Ze je to muz. Tak
jsem vzala telefon a volala jsem jeho ¢islo, telefon byl pét metrti od ného v koptivach, takze
by ho tam nikdo neobjevil, ale ten sanitdk ho vzal a tekl mi, Ze jednou do Piibrami do
nemocnice. Ja jsem se ho ptala, pokud pojedou pies ves, jestli by mé& nevzali s sebou. Rekl, Ze
to oni nemtizou, ze to nejde. Odvezli ho do Pfibrami a mtizu fict, Ze s piibramskou neurologii
mam tu nejlepsi zkusenost. Nejdiiv byl na ,,jipce®, tam mu ud¢lali zédkladni vySetieni a pani
doktorka zjistila, Ze ma poskozeny Celni laloky a ze to je tedy demence. TakZe tam udé¢lali tu
diagnozu. A od ty doby, jak kdyZ z manzela spadne kdmen. Byla stanovena diagnéza. On
tusil, ze se s nim néco d¢je ale nevédel, nechtél si to pfiznat, ty svoje ,ulety”, takovy to
zapominani, kdy neplnil svoje povinnosti, kdy chodil jako ,,vandrak“. Tak si oddychl, ze
nemusi nic predstirat. Ja vam feknu jednu véc, my jsme studovali a ja jsem méla nohu v sadie
a jak jsem méla tu nohu takovou ,,tuhou®, tak jsem dratkovala parkety. A z téch dratkd ziejmé
jehla nebo néco se mi zapichlo do palce. A protoze jsem to nohu méla ztuhlou, tak jsem se
nemohla podivat. Rok poté jsem studovala na vysoké Skole, méli jsme stavebni praxi, ja jsem
skocila ...a Silend bolest. To jsme délali u Armabetonu, ti méli svoji ordinaci, tak mé tam
poslali a tam mi fekli : ,,Jo, vy studujete a mate zkouskovy obdobi, a vim se nechce byt na
stavbé, Ze... tak udélame rentgen. A mizu vam fict, ze pfesn¢ tak, jak si mlij muz oddechl,
kdyz se stanovila diagnéza, tak ja jsem si tehdy oddychla, protoze jsem nesla ten snimek
a byla na ném vidé¢t svitici jehla. Pak mi to operativné vytahovali. Jesté chci fict, Ze mi tak
dlouho trvalo, nez jsem pochopila, co se s mym muzem d¢je, protoze jsem byla od n¢ho
zvykla taky na riizné vtipy. Vite, co mi tfeba muz udélal ? Ja jsem méla dvé dcery blizko po
sobg, rok a pul. A kdyZ jsem kojila druhy dité, tak mtj muz ptiSel s tim, Ze i technici, inZenyii
/ my jsme oba stavari, ja jsem dé¢lala geodézii / budou délat atestace, jako maji tfeba doktofi.
A kdo to neudéld, tak pfijde o titul. To byl prosté jeho dobrej vtip. Proto mi taky tak dlouho
trvalo, protoze jsem byla zvykla na takovyhle vtipy, nez mi doslo, ze se s nim néco d¢je a ze
on to nemuze ovlivnit. Ja jsem to prosté brala tak, ze to jsou zase néjaka jeho ,hnuti®, ze uz
ho po téch x- letech nebavim, takze déla takovyhle srandicky a naschvaly. Az tepve, kdyz
jsem se zminila v praci kolegyni, kterd méla maminku s Alzheimerem a chodila do
Simtinkovy, tak ta fekla, ze kdyz mé tak posloucha, tak uplné slysi pani doktorku, ktera tam
takovyhle problémy fesi, protoze takhle se chové jeji manzel. TakZe ja jsem tam zacala
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chodit sni, a tam teprve od pani doktorky Jarolimové a pani doktorky Novakové jsem
zjistila, jak se projevuje tahle nemoc. To jest¢ manzel nem¢l viibec stanovenou diagnézu. No
a teprve v té Piibrami jsem si uvédomila, ze ty jeho projevy jsou dané tou jeho diagnoézou.
Tteba ztrata studu, kdyz se tam rozvalil jako maly mimino, prosté véci, které normalné clovék
ned¢la. Z piibramské nemocnice poslali manzela do nemocnice v Praze a odtud pak Sel domii.
My jsme oba dva chodili do prace, i manzel. On pracoval az do toho roku 2009. V lét¢ mu
udélali diagnézu a na zimni semestr uz nenastoupil. Ja jsem do ty Skoly volala, fekla jsem, ze
je muz nemocny a ze nebude moci nastoupit. Takze muz zlstal doma, mél starobni dachod.
Tady po okoli se pohyboval dobfe, znal to tu, protoze ja jsem tu vyristala, on za mnou chodil
/ my jsme spolu chodili dost dlouho, nez jsme se vzali /. Takze to nejdiiv zvladal vSechno
dobte. Pak se stalo, Ze jednou vySel a upadl, sebrali ho policajti, odvezli ho do Vinohradsky
nemocnice. Tam sice napsali lékatfskou zpravu, ze mu udélali CT ale obavam se, Ze ne,
protoze by to tam vidéli a nedoporucili by mu protialkoholni 1é¢bu. Divodem bylo, ze muz
jim tekl, Ze Sel pro vino. Co mohl tak asi fict ? Bylo 11 hodin v noci, tak fekl, Ze el pro vino..
Pfitom on nikdy nepil, jen pfilezitostné. Dokonce mu nabrali krev a nenasli nic. Nic. Vypadal
asi jako bezdomovec. To jsou takovy absurdity. J& jsem zrovna v tu dobu tady méla vnucky,
on odeSel v noci, my jsme uZ s holkama spaly. A protoZe jsme méli kazdy sviij pokoj, on
mohl kdykoli odejit. Ja jsem rano zjistila, Ze on tady neni. My jsme hledali byt, kde bychom
meli kazdy svoji loznici, coz vyslo. Manzel tady mél svoji skiin, svlij stolecek, svoji postel,
svoji knihovnu, vSechno, co potfeboval. Ja jsem potom uz zamykala, uZ jsem mu nenechala
klice. TakZe kdyz jsem rdno zjistila, Ze muZz neni doma, byly jsme vydéSeny. Vnucky
nakonec odjely, dcera si pro né pfijela, no a ja jsem si fikala : ,,Co ja udélam?* Tak jsem
volala policii, ale to bylo az odpoledne, protoze jsem si porad myslela, ze tfeba piijde. No a
mluvila jsem s tim policistou a najednou koukdm a vidim manzela jak jde. Oni ho pustili na
revers. To bylo v sobotu. Takze ja si myslim, Ze vSechna ta vySetteni, co tam napsali ze d¢lali,
tak nedé€lali. To nemohli stihnout. TakZe jejich diagndza, ze tedy protialkoholni 1é¢ba... Stalo
se, uz je to pry€. Prosté vSechno musite hlidat a 1 kdyZ jste u doktora, ktery by to mél
diagnostikovat, tak se nemiZete spolehnout na to. J& velebim tu pfibramskou nemocnici, Ze
tohle odhalili a Ze v ten moment jsem ,,védela®. Jesté z diivéjska : mij muz mél néjaké
obtize, zavolal si sanitku a ta ho odvezla do nemocnice Pod Petfinem. Kdybych ja
poslouchala dobte, tak tam ta sestra fekla : ,,To je demence jak noha“. To bylo jesté pred
rokem 2008, 2009. Uz se tam ziejm& zacal takhle projevovat a volal mi doktor, abych se
nedé&sila, Ze bud’to to nebude nic nebo Ze ma prasklou aortu. Dobry, co ? Takze to nebylo nic
a poslali ho do StfeSovic se srdcem, tam mu natocili EKG a zjistili, Ze je zdravej a Ze mlze jet
autobusem domil. Ze mu nic neni. Taky si pamatuju, Ze jesté pied stanovenim té diagnézy
jsem si vSimla, ze se muz hodné zhorsil v fizeni auta. Ridil od svych 16 let, umél fidit,
a v posledni dob¢ jsem se s nim bdla jezdit. Nikdy pfedtim jsem se nebala. Tak jsem S§la za
obvodnim doktorem, kterého jsme méli a fekla jsem mu to, jestli s tim néco nemize udélat.
To uz byl projev té nemoci, uz to bylo vSechno ,,na pochodu®. Ten doktor byl s mym muzem
kamarad, takZze mu ve vSem vyhovél, vzdycky si s mym muzem béjecné popovidal. Tak jsem
ho prosila, jestli by néco nemohl ud¢€lat pres ten fidicak, jestli by ho neposlal na néjaky
vySetieni. Tak jsme se domluvili, ze manzela posle k psycholozce, které jest¢ predem volal,
7e tam posila pacienta, ktery potiebuje vySetieni. A vite co se stalo ? Ta psycholozka / nebo
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psychiatryné, ja nevim / byla spoluzacka mého muze z gymplu. Tak se ho ptala, co tam déla,
jestli chce de€lat Soféra z povolani. Neudélala nic. Probirali véci ze Skoly. Pak, kdyz uz mél
stanovenou diagnozu, pani doktorka na neurologii mi napsala papir s diagnézou demence
a byli jsme na té psychiatrii, tak jsem fikala : ,,No a pani doktorko, jak médm postupovat,
pokud by bylo nutné manzela zbavit svépravnosti?“. Mn¢ §lo o jeho ochranu. Ttikrat mu
ukradli ob¢anku, j& jsem kvili tomu 3x letéla na policii. Pak jsem byla svédkem toho, kdy si
manzela ,,vy&ihal* n&jaky podvodnik. Sli jsme spolu, ja jsem §la rychleji, stojim na zastavce,
manzel se zastavil u zastavky, pfiSel chlapik v kravaté a fekl mu ,, Ahoj inZenyre, jak se mas
7 No, takze muz na to slySel, lidi jestli poznaval nebo nepoznéaval nevim, protoze z jeho
prace ho znala spousta lidi. Ten chlapik mu fekl, ze mu ,kikslo*“ auto a ze by potieboval
1.000 K¢, jestli je nema u sebe, Ze on zrovna u sebe nema nic. A ja kdyz jsem vidéla, Ze se
s muzem takhle dlouho vybavuje, tak jsem tam $la a on se za chvilku rozloucil a Sel. On
musel vidét na mém muzi jak jde, ze je nemocny. To musel vidét podle té jeho chlize. Navic
se manzelovi k tomu ptidal Parkinson.

Zpocatku muz tedy zvladal byt sim doma. M¢l tady blizko kamarada, ten se pro ného
vzdycky zastavil, §li se spolu projit. Docela to zvladal, ale pak sebou taky ,,prastil“, takze mi
tady sousedi volali, Zze ho nasli, ze se tu vali, tak abych piijela. Takze tam uz to zacalo nabirat
obratky, takze ja jsem v roce 2010 piestala chodit do prace a pak jsem se o n¢ho starala.
Starala jsem se tak, Ze prvni co bylo, jsem mu vzala klice a nedala jsem mu je. Takze kdyz
jsem Sla na nakup, tam jsem ho zaviela, aby nemohl ven. On m¢l velkej zdjem o televizi,
takze si pustil rano televizi a sed¢€l u televize, n¢kdy spal. Jednou, to uz bylo teda hodné
pozdg¢, tak tady sed¢l v kiesle / ja jsem si ho brala obcas domt z toho zatizeni /, spal, hlavu na
bok a na opéradle sedél holub a taky takhle hlavu na bok a , koukali* na televizi. J& myslela,
ze se zbouram smichy. Nékdy je to tragikomicky. Vite, my jsme se znali hodné dlouho, my
jsme spolu zacali chodit v roce 1964, jako studenti, znali jsme se od prvniho ro¢niku. A kdyz
jsme byli v pohod¢ a v téch prvnich letech manzelstvi jsme tfeba zacali mluvit a Gplné na
stejny téma. Jinyma slovama, ale opravdu jsme si rozuméli. A dlouho to fungovalo velice
hezky. My jsme tu taky tfeba sedéli, vecer a muz si na néco vzpomnél a ptal se, jestli si na to
taky vzpominam, tak jsme se o tom zacali bavit a uplné€ jsme se chechtali. A vite, co je jeste
hrozné dilezity ? Tihle lidi, co se uz nijak neprojevuji intelektem — ale ta duSe a ten cit, je v
nich potfad. A kdyz toho ¢lovéka pohladite, kdyZz se na n€ého usméjete, kdyz ho vezmete za
ruku nebo kolem ramen, tak on je upln¢ Stastnej. A vite, co jesté¢ bylo zajimavy, Ze
s manzelem v téch Nupakach byl jeden pan profesor, ktery taky ma Alzheimera, nevim, jestli
jesté zije, protoze manzel loni v kvétnu zemfel a od ty doby uz jsem ten kontakt ztratila, ale
ten tam neustale psal pfednasky a neustale pracoval. Dokonce tam tém senilnim lidem ud¢lal
piednéasku a mélo to pry naprosto hlavu a patu, prosté¢ dokonalé. Vim to z podani od tamné&;jsi
socialni pracovnice, se kterou se kamaradim doted’” a ktera tikala, ze to bylo neuvéfitelny. A
jesté nejvic neuvéfitelny bylo to, ze ti lidé reagovali. Samoziejmé, ze ne vSichni, ale prosté
reagovali. Manzel byl v soukromém zafizeni a ja jsem byla velice spokojend. M¢li tam asi
dost velkou ,,amrtnost* oSetiujicitho persondlu, ale myslim si, Ze to bylo docela moudry,
protoze ti lidi vyhoti. Takze vzdycky piiSel nékdo novy, jesté s nadSenim. A bylo to takovy
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vlidny zachazeni. M¢si¢né€ jsme platili 25 tisic. Manzel mél penzi 15 tisic a pak dostal
piispévek na péci / a to byla taky dost ,,zajimava zalezitost* /

Piispévek na péci

Ted to vytizuje Utad prace, ale dfiv to délal socialni odbor Ufadu Praha 10. A to teda....pfisla
pani, ktera si pfinesla papir, body, manzel sed¢l proti ni a odkyval ji, Ze vS§echno umi, vSecko.
Ze si umi uvafit — samoziejms, viecko. To bylo néco tak neuvéfitelnyho...J4 jsem byla u toho
a jenom jsem se snazila ji fict, Ze to je nesmysl. Ona m¢ viibec nebrala v potaz. Vite co, tohle
bylo tak néco hroznyho. Ja jsem soucasné chtéla taky prikaz ZTP, protoZe s nim bylo strasny
cestovani. Ja diky ty Siminkovy jsem ziskala neurologa — pana doktora Rusinu, kterej je
skvélej. Diky tomu Gerontocentru, Ze se dovite ty informace. KdyzZ je ¢lovék neinformovane;,
tak nemuze vibec nic a jesté prosvihnete to, Ze mozna kdyby se ta diagnoza stanovila dfiv,
tak se mu tfeba mohlo prodlouzit to obdobi aktivniho Zivota, diky 1ékiim. Vite, ¢lovéku ani
nevadi to, Ze ho myjete jak maly dité, prevlikate - to n¢jak clovek ,,skousne®. Ale to, ze vam
ten Clovek chatra dusevné a kazdou navstévu je to horsi, to je na tom nejhorsi, to clovéka nici.
Tohleto. To bylo stras$ny. Jako partnera uz ho nemate dlouho. Ani bych netekla, Ze je v ,,jiném
sveéte® , ale sledujete, ze to, co jest¢ posledni navstévu védel nebo délal sam, uz nedéla.
Postupné, mizivé. My jsme na ty navstévy jezdili s détma, autem, syn fidil. Mné tam pak
fekli, Ze neni dobry, abych si manZela brala na navstévy moc ¢asto, protoze oni tam maji sviyj
fad a rezim a kdyz jsou zn€ho vytrzeni, tak se zase Spatné¢ tam zacleiuji. Ale mllj muz
jsem mu fikala, Ze az mi fekne, Ze umira, tak ja ho vezmu domt. A to stacilo mu to takhle fict
a prestal. Pokazdy chtél domd, ale j4 mam takovej pocit, ze nechtél ke mné sem, ale ze chtél
,»domu‘“ ke svym rodicim. Takhle to funguje. On fikal, ze chce domt, a pak Zze by chtél do
Boru. On byl z Nového Boru. Takze ja mam takovouhle piedstavu, ze ke mn€ uz ani nechtél.
Tteba loni byly ty Velikonoce dost pozdé€ a my jsme se brali 21. dubna. A zrovna bylo myslim
pondé€li velikono¢ni a ja jsem se manzela ptala: ,,Vi§ co se stalo tenhle den pfed Ctyficeti
lety 7 A on tekl, Ze nevi. Takze o svatbé nevédél, mé uz toho tak jako ,,vytadil“. Mij muz
byl celou dobu, celej zivot tak tosku ,,pfi téle*. A v tom zatfizeni mél stravu 5x denn¢, maly
davky. Jidlo bylo vzdycky jeho vasni. Ale on z toho metrdku, co mé¢l, se dostal na néjakych
85 kilo a vypadal bajecné. Byl akorat, dokonce se i pohyboval, chodil po schodech, protoze
m¢él pokoj v 1. patie. A kdyZ jsme tam byli na jedné z poslednich navstév, tak kdyz jsme jeli
vetejnou dopravou — autobusem z Chodova, ktery jezdi 1x za hodinu - tak jsme tam piisli,
sedéli jsme, vzdycky jsme si dali s nim nealkoholicky pivko, j& jsem mu pfinesla jesté néco
napecenyho, ovoce a Uplné jsme se chechtali, protoZe ,,audience* skoncila / tim, ze vypil pivo
a vzal si ty véci / a zamifil zpatky do ty svy spolecnosti. Ja jsem byla spokojend, kdyZ jsem
zjistila, Ze vlastné uz si tam natolik zvykl. Dokonce i syn, ktery ho vezl s choditkem
a s vozikem, ktery mél k dispozici, tak fikal / protoze ja jsem byla po téch navsévach vzdycky
dost Spatna /, Ze tata uvidél vchod, sebral se a nefekl ani ahoj. A zmizel. Tak uZ zfejmé si tam
tak zvykl.

ObtiZnost rozhodnuti o tom, Ze budu pecovat doma

117



Mn¢ se piihodila takova véc, Ze mi manzel upadl. A ja jsem nebyla schopna ho zvednout. A
on nebyl schopny se zvednout sdm. Prosté vibec jsem nevédéla jakym zplisobem. Tak jsem
volala 155, vyli¢ila jsem jim to a ta pani fekla :“No ja nevim, zkuste radéji mistni policii,
protoZe posilat sanitku a doktora — ti jsou potieba jinde, ale ti policajti tohleto uméji“. To byla
dobra volba, tak jsem zavolala 158. Mistni policie ma tady na sidlisti svoje stanoviste. Piisli
takovi dva ,,rambové®, byli informovani, co dé€lat s ¢lovékem, prohlidli mu hlavu, jestli nemé
zranéni, fekli mi, Zze kdyby nahodou zacal zvracet, abych okamzité volala pohotovost, ptali se,
jestli manZel nemél mozkovou piihodu. Jé jsem fikala, Ze myslim, Ze jenom o néco zakopl
a spadnul. Rekli mi, abych ho zkusila rozesmat, tak jsem mu néco fekla, on se normalné
zasmal, takze to nebylo, ze by ochrnul. No a zvedli ho a donesli do postele. Pak jsme mu
poftidili choditko, ja jsem ho vZzdycky odvedla do koupelny a pak jsem mu pomohla zpatky. J&
jsem byla tehdy stra$né unavend, ani si neuvédomuju, jestli to rozhodnuti pecovat doma bylo
pro me tézky, ale manzel byl moje prvni laska, takZze mé tenkrat vliibec nenapadlo, Zze bych se
o n¢ho nepostarala. My jsme si fekli ,, v dobrym i ve zlym*, ja jsem to tak brala, Ze to k zivotu
patfi, ze proste ten jeden je na tom tifeba hif nez ten druhej. Tak jsem to brala jako Ze clovek
taky neopusti tfeba staryho psa, kdyz uz nemuze. Ale ja uz jsem pak prosté nemohla, téch 24
hodin prosté nevydrZite.

Jak dalece jsem se citila vyCerpana zda se péfe o manZela néjak projevila na mém
zdravotnim stavu

Hrozné€. J& jsem mezitim byla na operaci s rakovinou prsu. Ale vite co, u mé to vypuklo
dvakrat. Ja jsem v roce 1996 tady pecovala taky o tchyni, kterd zemiela v roce 2001. P¢t let
jsem ji méla doma. Pak taky jest¢ maminku a pak manzela. Pfi t€ prvni epizodé mné zjistili
bulku a to bylo taky.. Rekla jsem manzelovi, Ze mam nalez a budu muset na operaci. A on mi
na to fekl ,,No prosimté a co ja tady s matkou, to snad nemiize§ myslet vazné.“ Ja jsem byla
dost naro¢na. Nastésti to nakonec nebylo pozitivni, kdyz udé¢lali biopsii, tak to bylo dobry.
Takze kdyz mé to postihlo v roce 2009 podruhy, skoro za deset let, tak jsem byla $t'astna,
protoze dvakrat do jedny feky nevstoupite. To bylo tak, ze mné¢ i sestfe prislo od Avonu a od
pojistovny, abychom Sly na mamograf, protoze jsme tam nebyly tii roky. Tak jsme se
objednaly na prevenci na Zeleny pruh, no a ,,prvni, druha, prvni, druha* - tak j& byla ta
druha. Jo. Tak jsem byla S§t'astna, ze to nebyla sestra. Protoze ja uz jsem to jednou zazila, to
vyplaSeni Sileny.. Takze tentokrat to bylo pozitivni. No, tak jsem byla na operaci ve
StieSovicich a chodila jsem na ozafovani. Na chemoterapii jsem nastésti nemusela. A to jsem
jesté pracovala, pracovala jsem v Kobylisich a jezdila na Bulovku na ozafovani. A to
ozafovani je taky Unavny. TakZe z prace jsem vybé&hla a zase jsem se tam vratila. Takze
nemoc, prace, manzel, vnoucata, dcera se rozvedla a zlstala sama s dvéma holkama, ta do
prace musela, tak ja jsem zajisStovala vSechny ty krouzky vnoucat. Takze manzela jsem tady
zaviela, aby neutekl a bylo to. Clovék vydrZi vic nez si mysli.

Cas pro Vias — na VasSe ziliby, pratele, péci o Vase zdravi
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To jsem vSechno zvladla. My mame partu, ted’ jsme slavili 30 let, co se zname. Turistak. To
vas Silen¢ zoceli. J& mam partu z prace, to se schazime téch 30 let, na jafe, na podzim, taky
jsme jezdili na Slovensko a dalsi partu, ktery ¥ikdm ,,Amosky“, protoZe to jsou uitelky
a s téma jezdim v srpnu na tyden. To jsem se vzdycky domluvila a déti na muze dohlidly. A
jesté velice mi pomohlo magistratni zatizeni na Praze 6, v Thakurové ul. — odlehcovaci
sluzba. To bylo to, co mmé velice pomohlo. Tam byl manzel tiikrat. Tam byla velice vstiicna
pani. Tim, ze to nebylo zavisly na Praze 10, tak to bylo dobry. Taky jsem chodila na to
setkavani peovatelti do Simiankovy ul., chodila jsem tam dost dlouho. Ze zagatku to bylo
velice dobry, velice pfinosny, protoze jsem se dozvéd€la plno véci, informaci, ktery vam na
zacCatku ty choroby chybi. Dalsi informace jsem pak ziskavala v literatufe, ale vétSinou tam.
To byl velky ptinos. Pak jsme zacali chodit k tomu panu doktoru Rusinovi a to, Ze jsem pak
zacala shanét pro manzela néjaké zatizeni, bylo na jeho popud. My jsme k nému chodili a ten
stav se zhorSoval. On si dé€lal ziejmé néjaky vyzkum té nemoci a sam tekl, ze uz by bylo
nadase, abych néco pro manzela nasla. A zase diky tomu, Ze v té Simtinkové méli seznam téch
zatizeni, jaké jsou moznosti a kolik to stoji, tak se mi podatfilo to sehnat. A potom jsme n¢jak
jeli ndhodné kolem Jilovisté a tam jsme vidé€li, Ze tam pfijimaji lidi s touhle nemoci.

Prispévek na péci

O piispévku na péci jsem se taky dozvédé€la v Gerontocentru. Ale vite co, ten piispévek by
mél fesit odbornik. Ke mné pfisla ta pani z toho socialniho odboru, manzel tady odkyval, co
vSechno umi a pfislo vyrozuméni, Zze mu ptiznavaji tu nejnizsi ¢astku 800 K¢. ZTP ne. Byla to
prosté jen Ufednice a nevédéla ,kterd bije* a kterd uz to chce mit za sebou, tu navstévu
odvolali, protoze mn¢ to piislo teda upln¢ surovy. No a na zaklad¢ toho odvolani sem pfisly
dvé damy, jedna znich byla doktorka neurolozka. Manzel zrovna Sel po chodbé, pani
doktorka na n¢j koukla a fekla, Ze je to jasny. Okamzité to napsaly a dostal 8.000 K¢. Az na to
odvoléani. Za téch 800 K¢ mésicné si nepozvete nikoho, aby vam pomohl ho tfeba vykoupat.
Kdyz jsem pak méla manzela v tom zafizeni, tak jsem se tam taky setkala s clovekem, ktery tu
praci ma jako poslani / ta pani se starala o dé€ti na voziku a tak /, tak mi ftikala, ze ten
ptispévek na péci miZzeme zkusit ,,zvednout®. Nakonec mu dali 12.000 K¢. Takze ja jsem ten
pobyt v zafizeni ,,pokryla® tou jeho penzi a tim pfispévkem. Jinak by to byl problém. Nastésti
jak to neni statni zafizeni tak tam neplati ta nafizeni, Ze mu museji nechat z penze urcitou
castku.

Dalsi vyuzité sluzby / domaci péce, pecovatelska sluzba, osobni asistence , denni
stacionar /

Ne, to jsem nevyuzila. Pro mé byl problém se s manzelem né¢kam dopravovat. Protoze ja sama
nefidim a vetfejnou dopravou, kdyZz se vam takhle pohybuje, tak to nejde.

Dalsi finan¢ni davky
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Ten ZTP nam nedali, ale ja uz jsem to pak nepotiebovala, protoze pak na doporuceni toho
pana doktora Rusiny jsem pro manzela nasla to zatizeni. A taky syn se vratil sem domd, takze
jsem méla zajisténou i dopravu autem, takze jsme mohli za manzelem zajet.

Finanéni problémy

Tim, Zze nam dali ten piispévek na péci, tak ne. Ale kdyby ndm ho nedali, tak by byly. My
tady bydlime vlastné ,,ve svym®, takze ja tady platim fond oprav, coz mi ¢ini 4.700 K¢. Plus
2.000 K¢ poplatky. Takze ja do toho svyho dichodu 12.000 K¢ se ,,vejdu. No a to zafizeni
jsme pokryli z manzZelova diichodu a ptispévku na péci. A ja jsem v podstaté skromny clovek.
Bylo to tak ,,nadoraz. Tim, Ze jsem chvili délala i pfi dichodu, tak jsem méla né&jakou
rezervu. TakZe né&jaké finan¢ni problémy u nds v souvislosti s tou nemoci nebyly. Ale vétim,
ze spousta lidi je asi ma. My jsme taky méli ,,Sté€sti v nestesti™, ze jsme méli po manzelovych
rodi¢ich domek v Novém Boru. Rodi¢e uz n¢jakou dobu nebyli, tak jsme tam v podstaté téch
deset let jezdili na prazdniny, starali jsme se o to. Pak se stalo to, Ze ndm volaly plyndrny
a taky hasici, ze tam doSlo k masivnimu uniku plynu, protoze tam vlezli Cikani pro ty kovy
a vidéli médénou trubku, tak ji urvali a ta byla ,,pod plynem®. Takze kdyby né¢kdo zazvonil,
tak jsme o ten barak mohli piijit. TakZe kdyz se tohle stalo, tak jsem fekla dost a ten diim jsme
prodali, ty penize jsme vzali a koupili tenhle byt. Manzel se o to stejné uz pomalu deset let
nestaral, protoZe uzZ nemohl. Takze jsme se pfestchovali sem z toho plivodniho bytu 120 m
v Bubenci, kde nam zacali pocitat 110 K¢ za metr ndjemné. Tady jsme v pfizemi, jde se sem
zvenku po rovince. A tam jsme byli navic ve 3. patie bez vytahu. Navic ja jsem tady ve
Strasnicich vyristala, m¢ sem pfinesli v pefince.

ZkuSenosti s praktickym lékaifem

Jo, snazil se. I jakmile zacala u manzela ta inkontinence, tak pomticky mi pfedepisoval bez
problémil. I kdyz jsem ptedtim pecovala o babicku, tak byl velice ochotny a kdyz jsme
potiebovali odbéry, tak poslal sestru a sestra to nabrala doma. My jsme méli velice slusnyho
doktora, chodili jsme tam dost dlouho a on tak jako k mému muzi vzhlizel, vzhledem k jeho
profesi. Takze byl takovej vstticnej. Akorat, Ze tu nemoc nepoznal, coZ je taky Spatné.. Ale on
mél vystudovanou hygienu, tak ja jsem to tak brala. Ale byl hodnej, lidskej, 1 kdyZ jsem nic
nepotiebovala, tak mi aspont zméfil tlak. A mél hodné milou sestiicku. Ale musim fict, ze byl
ochotny vés poslat na né&jaké odborné vySetfeni. Nas pak taky poslal na neurologii a ta
doktorka to na manZelovi poznala okamzité, Ze je to Spany. Je pravda, ze kdyz je doktor
takovy, ze vas podrzi, kdyz nefekne, Ze ,,nejste sama, kdo ma tenhle problém* — tak to je
docela uleva. Mné nékdy pfijde, ze se ti doktoii jakoby brani takovymu pfirozenymu,
lidskymu projevu..

J& jsem taky méla $tésti, Ze uz jsem méla néjakou zkuSenost s péci o tu tchyni. Babicka, kdyz

k nadm pftisla, tak byla izasnda. Byla po operaci, velice rychle zacala chodit. Ja jsem v tu dobu

m¢éla jest¢ déti doma, praci a ona byla ochotna spravovat ponozky a sem tam jesté i pomoct,

bylo to vyborny. A potom se jednou stalo, ze mél pfijet synovec, kteryho ona vychovavala

jako mimino a byla na n¢ho docela ,,vysazena*. Babicka uz od rédna byla natéSena a on potom

zavolal, Ze potkal n&jakého spoluzéka a Ze mu to nevyjde. Babicka si sdhla na zivot, vzala si
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rohypnol a od ty doby to bylo vSechno Spatné. Dcera ji tehdy naSla, tak ji odvezli do
nemocnice a ty dva posledni roky pied jeji smrti to bylo Spatny. A to teda mtizu fict, ze jsem
sebou uz opovrhovala, ze bych si uz nedala ani korunu, protoZe jsem vyslovené¢ ztratila
»glanc®. Ja jsem uZ nedokézala byt laskava.. Tfeba jsem se rano oblékla, vSechno pfipravila,
posadila jsem ji na ,,gramofon®, fekla jsem ji, aby ud¢€lala potiebu, ze musim do prace. No a
babicka z toho slezla, sedla si do postele a ud¢lala to do postele. Takze ja jsem se musela
svléknout, ji umyt, vSechno pievliknout. A to uz jsem nedokazala byt laskava. A to je na tom
to, co Clovéka pak mrzi. Vy pak mate vycitky, ze jste to ,,neskousla®. Taky se mé¢ jednou
kamaradka zeptala ,,A uz si taky méla nékdy chut’ manzelovi jednu vrazit 7 Ja jsem fekla, ze
jo. A ona mi fekla, Ze to je nejvyssi ¢as ho nékam umistit. Ze uZ to nemizu sama... Vy toho
¢lovéka znate, vite, Ze musi po néjaké dobé chodit na zachod. A ne, on bude tady tak dlouho
sedét a fikat ,,J4 nepotiebuju, ja nepottebuju®, a kdyz si pak stoupne, tak to ud¢la tady. A vam
nezbude nic jinyho nez to jit uklidit, jeho jit umejt. Pfitom mate pak vycitku, kdyz se zlobite,
protoZze on za to nemuze.

DalSi vyuzita pomoc / psychologicka, psychiatrickd, reminiscencni terapie, event. jina
pomoc /. S kym se radite a FeSite problémy ?

No ja jsem chodila do té Simtinkové, tam jsme si vzdycky popovidali. Pomohlo mi to velice.
ProtoZe zrovna tak, jak zivot pfinasi t€zky chvile, tak zrovna tak pfinasi i legracni. A ja mam
spi$ tu tendenci vzdycky to tak jako ,,shodit* z toho tragického do legra¢niho. Protoze tfeba
se nam stalo to, ze bylo 1éto, byli jsme na chalupé u sestry a manzel potad, ze uz chce jit
k vodé. Ten rybnik, kam jsme se chodili koupat, byl asi 4 kilometry, tak jsme mu fikaly, ze
piece neplijdeme v poledne v tom nejvétSim patraku, aby vyckal, ze pijdeme az ve Ctyii. On
jak malé dité potad opakoval, Ze uz chce jit k vod¢€. Tak jsme mu fekly, at’ jde napted a pocka
na nas u Budki, coz je takovy renesanc¢ni statek. Kdybych byvala fekla u Skoly, tak by to
bylo jasny. No ted’ jsme tam pfi§ly a muz nikde. Tak jsme se vyplasily, taky proto, Ze tam byl
jesté jinej rybnik, kam jsme chodili. Tak jsem vyslala dceru, at’ se tam jde podivat — taky tam
nebyl. Tak jsem §la dal tou vsi a na kfizovatce je autobusova budka. On sed€l v ty autobusovy
budce...Ja jsem se pak dotate¢né musela smat, protoze ja jsem ho navedla...Ale jak byl rad,
kdyZ mé vidél.

ZkuSenosti s okolim

Musim fict, Ze byli lidi ochotny pomoct. Tieba kdyZ mi manZel upadl na ulici, tak hned
ptiskocil néjaky mladik a pomohl mi. Takze to bylo dobry. Horsi bylo, kdyZ si manzel tady
v domé stoupnul u vchodovych dveti a zacal ¢irat. No tak to se tady ty ddmy mohly zblaznit.
Vyjely na m¢, at’ to hned jdu uklidit. Ale ony to netusily, my jsme tady byli kratkou dobu. Ta
neinformovanost je taky dilezitd. Lidi o tom moc nevédi. Ze to existuje a jak se to projevuje.
A proto taky fikam, ze ten zdkon, Ze 1€kat nesmi informovat ¢leny rodiny o nemoci, kdyz si to
cloveék nepfteje, to je Upln€ ,krok stranou®. Prosté nedostatecnd informovanost od doktoril
o nemoci blizkého. Ja pfimo jsem s tim problémy neméla, ale mam kolegyni, kterd tesi
podobny problém, kdy jeji pfibuzny uvedl u doktora, ze si nepieje, aby rodina byla
informovana, pfitom ma taky Alzheimera. Je to velice inteligentni ¢lovek, ktery ma vysoké
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IQ, proto to mize hodn¢ dlouho ,,zakamuflovat®. Mij muz si do konce uchovaval spoustu
znalosti, védomosti. Kdyz ma nékdo IQ 140 a snizi se mu na 120, tak je potad nadpriimérny.
Jeden z oSettovatelll v tom zafizeni, kde byl mllj muz umistény, mi fekl, ze ho ma hrozné& rad,
protoZe je nesmirné chytrej a hrozné¢ moc véci vi a Ze si toho strasné povazuje. Zachova se
vlastné to, co ¢lovek za ty roky do sebe jakoby ,,nastiadal“. My jsme byli na abiturientskym
srazu z gymnazia a tam manzel ,,perlil”. V&dél vSechno, kdy jsme byli na brigadd¢, co se tam
stalo, vSechno. Je to co ¢lovek, to origindl a u kazdyho to probihd jinak a nemiizete to
zevSeobecnit. Kdyz jsem byla tfeba s muzem u t€ psychiatryné, tak on tam ten test ud¢lal
dobie, ale ja jsem ji fekla, aby se ho po chvili zkusila na néco ztoho zeptat. Neveédél,
samoziejmé, e nevédél. Ze ji to nenapadne samotnou. Testuje demenci a nev§imne si, Ze
clovek piijde v pyzamu. No a kdyz jsem se ji ptala, jak je to s tim zbavenim svépravnosti, tak
se citila skoro dotcena a fekla : ,,No pfece pana architekta nezbavite svépravnosti®. Dovedete
si pfedstavit, Ze tohle vam fekne Clovek, profesional, jako kybych jé byla ta ,hydra® a chtéla
manzela uplné ,,zlikvidovat®. Pfitom mné §lo jen o to, aby nékde nemohl podepsat n&jakymu
,»hajzlovi®“ papir... Ani ten psychiatr neméa zkuSenost, nevi, co feSim. Nevi, ona byla jesté
takova mlada, no.

Spoluprace rodiny

Pomahaly mi déti. Teba, Ze pfisly, Ze se s tatou bavily, vzaly ho na prochazku. Nebo syn ho
odvezl autem, nebo m¢ pak za nim na navstévu. Ptisly tak 1x tydné. My mame déti hodny.

Co pro Vas bylo nejobtiznéjsi ?

Jak uz jsem fikala, ta fyzickd nemohoucnost ¢lovéka trapi, protoze to je takova urcitd ztrata
diistojnosti toho ¢lovéka, ale to, jak se to jako sn€hova koule nabaluje a ptibyvaji ty véci, co
uz nede¢la — to je nejhorsi. Jak odchézi psychicky.

Co Vam naopak nejvic pomohlo ?

Miizu fict, Ze zpo&atku to bylo hodné to Gerontocentrum v ty Simiinkové ul. Ze ten pfistup
téch doktorek byl velice laskavy a ta setkani byla takovou formou odpolednich cajl, takze
jsme se tam schazeli. A tim, ze si takhle navzajem sdélite svoje trapeni a vidite, ze ty lidi to
maj podobny a Ze v tom nejste sama a Ze je n&jaka pomoc. Ze vam feknou, abyste si zazadala
o prispévek na péci, zkusila tady toho pana doktora Rusinu, tak to je pomoc. A taky mi
pomohla ta odlehcovaci sluzba v Praze 6, Thakurove ul. Oni uz védéli, ze manzel je ,.televizni
maniak® tak mu pijcili televizi do pokoje, byl tam sdm, on byl taky dost takovy individualista
a ty sestficky tam byly moc mily. A ke konci mi pak hodn€¢ pomohlo to zafizeni, kde byl
manzel umistény.

Vite, ja jsem si uvédomila, ze kdyz jdete ,,do let”, tak Ze spousta lidi chodi takovejch
zamracenejch a nepfistupnejch, ty lidi jsou prosté¢ zdecimovani, utahani. Tteba kdyz pfisla
sestra myho muze za maminkou, tak na ni tak koukala a fekla ,, Ti geronti jsu tak mor6ozni‘..
Tak jsem si fikala, Ze teda to ja nebudu, jo. TakZe ja se snazim to brat tak s nadhledem.
A mém takovou kamaradku, ktera vzdycky vezme telefon a tak jako ,,odsekne®, tak ji fikdm
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,, Hele, ty se do toho telefonu usmivej, kdo takhle s tebou ma mluvit, kdyZ se ohlasis tak jako
7e co zase otravujes®. Je pravda, Ze se neumime radovat z mala.

Sluzba / sluzby / které mi chybély.

Vite, ja uz jsem byla tak utahand, ze jsem nem¢éla ¢as si néco dal§iho vymyslet. Ono je to dost
tézky, vam by to tfeba pomohlo, ale pro toho ¢loveka, o kterého pecujete, by to byl stres. Je
mozny, ze by mi pomohlo, kdyz jsem jesté chodila do prace, denni centrum pro manzela, ale
muselo by byt nékde ,,za rohem®, protoze s tou dopravou to uz bylo tézky. Ale néjak jsem to
tenkrat nefesila. Kdyz jsem chodila do prace, tak se muz radoval, kdyz jsem pfisSla, pak jsem
uvafila, tady jsme sedéli. Pak jsem musela vypnout pojistky, protoZze tady vSechno hralo,
svitilo, radio, televize. Jednou jsem musela vyhodit panev, kterou tady nechal, ale jinak se
nastésti zada ,katastrofa” neptihodila. Je pravda, Ze muz Sel tfeba do lednicky, ukrojil si kus
saldmu a ten si namazal maslem. Uz to byly takovy nelogi¢nosti, viceméng.

Prinesla Vam péce o blizkého ¢lovéka s demenci i néco pozitivniho ?

Urcité. Kazdej prozitek vam néco da, at’ je pozitivni nebo negativni. D4 vam to trosku
sebekézeii. Ze si uvédomite, Ze prosté Zijete jednou, Ze to prosté patii k Zivotu a ze kdyz jste
jednou fekla ,, v dobrym i ve zlym®.... tak ano. Ze vas to tak jako smiii s tim starnutim,
1 s vlastnim starnutim. J& jsem to tedy brala tak, Ze je to straSné nespravedlivy vicéi tomu
mymu muzi, s tim jsem se nesmifila do konce, Ze je to vli¢i nému nefér, protoze byl hodne;,
laskavej, kde mohl tak pomohl, 1 tfeba lidem, kteti dostali epilepticky zachvat na ulici, tak on
byl ten, ktery jim pomohl. Ale pak jsem si zase fikala, ze jsou jiny nemoci, kdyby m¢l tfeba
rakovinu a umiral v bolestech, takhle aspon potad ,,svitil jako sluni¢ko*. On kdyz nékoho m¢l
rad, tak se na ného usmival, byl hodné spolecensky. Kdyz jsme byli mladi a chodili jsme na
plesy, tak on Sel prvni na parket. A musim fict, Ze bych ho nedokdzala opustit. I kdyZ na konci
byl v tom zafizeni, tak si myslim, Ze ani pro ného to nebylo $patny. Ze tam byla opravdu
profesionalni péce, mél tam i kamarddy. Tam to byl samy inZenyr, doktor, profesor. Samy
vysokoskolaci.

Co byste poradila nebo doporudila / na zakladé vlastnich zkuSenosti / ¢lovéku, ktery se
rozhoduje, zda bude pecovat o svého blizkého s demenci v domacim prostiedi ?

J& bych poradila to, ze pokud uz to nezvlada, pokud uz vi, Ze ztraci ,,glanc* tak, ze uz by se
pak styd¢l sam pted sebou, Ze nevydrzel, tak urcité néjaké zatizeni. Dokud to jde, dokud to
zvlada a neodrovnd se tak, Zze sdm skon¢i nekde na psychiatrii. Protoze kdyz vam takhle
blizky Clovek takto odchazi, tak to je velkd zatéz. JeSté kdyZ jsou to rodice, tak je to jina
generace a uz to tak berete ale kdyz je to manzel, kterej celou dobu byl vase opora a ted’
najednou prosté nemiize... o to je to horsi. Ale to, ze peCujete o nemocného, o nemohouci télo,
nakonec neni to uplné nejvic stresujici, nejhorsi je to duSevni chatrani. A pokud to snesete, tak
pecovat. A pak jsou taky dulezité informace. Jste zaméstnand, manzel je zaméstnany, vidite se
par hodin vecer, déti, a to, ze si vS§imnete, ze mu zacind néjak ,hrabat* , tak si fikate, je
unavenej. A kdyz se to potom stupiiuje, tak prvni co vas napadne je ,,pry¢“, opustit ho. Az
teprve kdyz zjistite, ze je to projev choroby...
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Otazka viry

J& jsem pokiténd a dokonce jsme fimsti katolici. Mlj muz chodil do kostela k Jakubovi
pravidelné, dokud mohl. J4 véfim v Boha, véfim, ale ja k tomu nepotfebuju mit ten kostel,
nepotiebuju védét, kdy mam vstat, klekat a ,,bit se v prsa®. J& vefim, protoze kdybych
neveétila, tak.... to by bylo hrozné smutny. To by pak vSechno bylo uplné zbytecny. Ja
pokazdy, kdyz jsem n€kam jela a byla jsem v n¢jakym kostele, tak jsem se tam za muze
modlila. Kamkoli jsem vlezla, v Pafizi, v Notre Dame, vSude jsem za manzela zapélila svicku.
To vam docela doda zase silu.. Je mnoho tajemného mezi nebem a zemi a ¢lovek to tak musi
brat a véfit, ze to vSechno neni jen tak ,,pro nic za nic“. A to je taky ten muj poznatek z ty
nemoci, ze to neni zbytecny o toho ¢lovéka pecovat, ze je to nutny pro né¢ho, ale soucasné
1 pro vas je to nutny. Proto kazdy zklamani z toho, Ze nevydrzite....o to je to hor$i.
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Pfiloha ¢. 9

Rozhovor ¢. 7

Rodinny pecujici : Zena, 69 let, v penzi, jedina pecujici

O koho pecuje : manzel, 74 let, pravdépodobné stfedni stadium onemocnéni
Stadium onemocnéni : pravdéodobné stredni

Doba péce : 4 roky

U mého manzela ta nemoc zacala afazii — poruchou feci. J& vlastné nevim, v jakém stadiu
onemocnéni vlastné manzel je. Naposledy, kdyz jsme byli s manzelem v té Katetfinské na
neurologii, tak tam nebyl pan doktor Rusina, ke kterému chodime, ale byla tam jeho
asistentka — pani doktorka, ktera momentalné déla n€jaky vyzkum afazie. J4 jsem ji fekla, ze
manzel nemé piimo Alzheimerovu nemoc a ta mi vysvétlila, ze je to tak, ze kdyz to zacne
problémy s feci, je to afazie, kdyZ to za¢ne problémy s pohybem — je to Parkinson, a kdyz to
zacne zapominanim, tak je to Alzheimer. Jsou to rizna mozkova centra, kde to zacne. Ale
casem se to vétsinou propoji. Tieba manzel zacal afdzii ale pfidaly se problémy s pohybem.
Kdyz mné fekli, Ze je to primdrni progresivni afazie, tak jsem viibec nevédéla...

Stanoveni diagnozy

Manzel musel jit do diichodu v roce 2011, protoze zacal Spatné¢ mluvit. On uz ptesluhoval
v praci, byl uz v dichodu, ale protoze svou praci miloval, tak chodil dal. V té dob¢ d¢lal
obchodniho zastupce u stavebni firmy, kde vyrabéli protihlukové stény. No a zacal Spatné
mluvit. On léta $éfoval velkému podniku. Milj muz tam byl uz za socialismu, délal tam
vedouciho vyroby a pak se stal feditelem. On to pak privatizoval Némctim, ktefi to prevzali.
Takze byl ,,velkej §¢f. On byl opravdu hodné Sikovnej, proto je to divny, Ze ho to potkalo,
protoZe pouzival hlavu celej Zivot. Ja si nemyslim, Ze by manZel mél n¢jaky hodné vysoky
IQ, on byl naopak hodné¢ praktickej a umél jednat s lidma. Vzdycky vSechno vymyslel a nebal
se téch prblémd, byl dobrej. V tom roce 2011 se nase nejmladsi dcera vdavala a on nemohl
mit proslov — hledal slova, zadrhaval — prosté to neSlo. Tak jsme se dohodli, Ze ptijde do
diichodu a bude prosté doma. Ja jsem v té dobé€ uz taky byla v penzi. No a potom néjak jsme
Sli na neurologii na Budé&jovickou, uz nevim ptesné kdy to bylo, ale to bylo k ni¢emu. Ten
doktor né&jak na nic nepftisel, ale poslal manzela na CT, kde se zjistlilo, Ze odhadem pted asi
10 lety mél manzel zfejmé néjakou mirnou mozkovou piihodu, o které se nevédélo. Ten
doktor fikal, Ze by to mohlo byt od toho a dal mu né&jaké ty prvni prasky. Jesté fekl, ze
Alzheimerova nemoc to neni, mé¢l na obrazovce ten snimek a fikal, Ze pfi Alzheimeroveé
nemoci by tam byly néjaké shluky a ty Ze tam manZzel nema, takze to je zfejmé od t¢ mozkové
ptihody a ze se tedy uvidi. No a tam jsme chodili asi dva roky, nic se nedélo a manzel se
zhorSoval. Rekli nam, at’ chodime na logopedii, tak jsme chodili na logopedii a aby cvi¢il,
chodil na prochazky — prosté takovej rezim dichodce. Tak chodil se psem, ono za zacatku to
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nebylo takovy néjak dramaticky. SpiSe takovy plizivy. No a po téch dvou letech nase
nejmladsi dcera fikala, ze tata ¢im dal haf mluvi, tak napsala na neurologickou kliniku do
Katefinské, kde nas vzali do péce. A tam okamzité tekli, Ze je to primarni progresivni afazie
a ze je to ,,vzdalend sestfenice Alzheimerovy nemoci. Takhle to tedy pojmenovali a vyménili
nam léky. V té dob¢ taky manzelovi zacaly ty problémy s tim Parkinsonem, oni to nazvali
jako Parkinsoniiv syndrom, ze pry to neni nemoc ale syndrom a ze od toho se manzelovi
»klepe* ta ruka a Ze na to zase bude jiny 1€k. Manzel celkem bere osm I¢kii. No a od té¢ doby
tedy chodime k panu doktoru Rusinovi, obcas si taky s panem doktorem piSu e-maily, protoze
on chce v&dét ,.co a jak* a ted’ nas zase pozval. Rikal, Ze piipady, kdy ta nemoc za¢ne afézii,
nejsou piili§ zdokumentované, Ze je to zajima. No a pfisti tyden jdeme zase k té druhé pani
doktorce, kterd zase d¢la jiny vyzkum.

Pro¢ jsem se rozhodla pecovat o blizkého €lovéka s demenci doma ? Bylo to pro Vas
obtizné rozhodnuti ?

Ja jsem to nebrala jako ,,peCovani, protoze manzel byl v diichodu a pomalu, plizivé se horsil
jeho stav, to nebylo zadné rozhodovani. Tady je uplné jinej problém. Tady je problém, jak
poznam, az na to nebudu stacit. To je problém, ale ten zacatek, to je takovy samoziejmy.
ProtoZe spoustu véci délate porad stejnych. Akorat vzdycky najednou néco nejde...U manzela
to bylo s tou fe¢i. Prosté ¢im dal tim hif mluvil, diiv ¢etl a najednou cetl min, vyslovené to
tak jde pomalu a ty problémy se nabaluji. Vite, ja tomu fikdm, ze ta nemoc vas ,,predbiha*. Na
néco se zafixujete, zadaptujete a fikate si, ze ted’ je to teda takhle : mame léky, mame to
natrénovany. A najednou to jde dopfedu. Tieba stou feci. My jsme méli vynikajici
logopedku, soukromou, tady v Plananské ul., pani doktorku Kotlinovou, ktera se specializuje
na dospélé. A ja jsem to vidé€la, jak postupné ubyva ta ¢innost, kterou ona mize... Tieba pfisla
faze, kdy nam tekla, abychom zkusili cedulky ANO, NE. Tak jsme to zkusili, fungovalo to,
a za pul roku uz nefungovaly. Napted fungovalo fict slovo, ukazat, pak tfeba jenom ukazat,
slovo uz nebylo, pak ano, ne. Jako u déti, které se to postupné uci, tak tady to zase postupné
ubyvalo. A vy viibec nemtizete fict, jestli peCujete nebo nepecujete. Prosté jste spolu doma.
Vite, co je taky strasn¢ dulezity ? Aby ten druhy byl zdravy.

Kde jsem ziskavala informace o nemoci, o narocich na davky, o sluzbach atd. ?

Hodné nam fekl ten pan doktor Rusina, po té logopedické strance to byla ta pani doktorka
Kotlinova. Vite, co nam fekla - to bylo zajimavy. Ze za socialismu jsme méli velice dobrou
logopedickou pégi pro déti. Pro déti — a tim to kon&ilo. A Ze pro dospélé nebylo viibec nic. Ze
dospély, kdyz byl po mozkové mrtvici nebo s demenci, takze nebylo nic. Nebyla na to skripta,
nebyly materialy, nebyli ani logopedi pro dospélé. Protoze se u pani doktorky platilo / 600 K&
za hodinu /, tak jsem si fekla, Ze je tady jesté jedna pani doktorka ,,na pojisStovnu®, tak ze
budeme chodit i k ni. OvSem to je pani doktorka, kterd je zvykla na déti. A ten rozdil — ten byl
straSn¢ velkej. Strasné. Ona to s témi dosp€lymi neuméla. A to byla v dnesni dob¢ ve vyhodé,
7e si toho spoustu stahovala z internetu. Nebo j4 jsem ji piinesla skripta, ktery ndm dala pani
doktorka Kotlinova, ktery jsem si koupila. Ona je napsala, protoze ona se hned po revoluci
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tomu zacala vénovat. Byla jedna z mala. Taky jsem si koupila CD se specidlnim /afatickym/
slovnikem.

Informace jsem shanéla tak rizn¢. Treba na internetu. My jsme to méli potad pies tu fe¢. Na
internetu jsem si nasla, Ze existuje foniatricka klinika v Zitné ul. Dostali jsme se tam tak, Ze
jsme byli na kontrole sluchu, manzelovi bylo fe¢eno, Ze by mél mit naslouchadlo a ja jsem se
Jji na tuhle kliniku ptala a ona fekla, Ze ndm muze dat doporuceni. Oni tam maji i lizkovou
¢ast a manzel tam byl 2x tfi tydny. Oni tu péci mizou poskytovat jen jako lizkovou, coz je
taky zvlastni. Ja jsem ftekla, ze to jako luzkovou péci nepotiebujeme, protoze v té dobé
manzel jezdil jest¢ sam. Takze tam rano v 9 hod. nastoupil a ve tii hodiny pftijel doml. M¢l
dopoledne logopedii, odpoledne logopedii, mezitim obéd. Ja tady mam poiad jesté¢ spoustu
materidli, jak jsme s manzelem potfad néco trénovali, ale ted’ uz je nepotiebujeme... MuZze to
1 docela bavilo, neodmital to. Hlavné to nebylo jenom kvuli logopedii, byly to i takové
védomostni véci. Je to daleko zajimavéjsi nez délat porad jenom kiizovky. To sice taky tata
délal ale u toho dlouho nevvydrzel. Pfesmycky ho taky nebavily. A tohle ho bavilo. A taky
jsem naSla ob¢anské sdruZeni, takovy klub, na ktery nas upozornili na té foniatrické klinice,
takze manzel chodil jednou tydné do Dejvic na , kulat’ak® na takovy kognitivni trénink. A tam
byly lektorky a tam se délaly podobné véci. Tieba slepd mapa. Hlavné je to ¢innost, urcita
aktivizace. Dokud tam mohl jezdit sam, tak to bylo vyborny.

ZkuSenosti s praktickym lékaifem

Nic moc. Nic nevi. On nic nevi. Ale jinak si myslim, Ze je to ,,doktor od doktora®. Ja si
myslim, ze kdyby mlj muz nebyl palicatej, jesté dokud byl ten feditel, tak ten podnik mél
pani doktorku, zadvodni, a kdyZ jsme se sem piestéhovali / predtim jsme bydleli na Praze 4 /,
tak ja jsem tudiz meénila 1ékaiku, ted mam pani doktorku v Petrovicich a tikala jsem tatovi,
aby taky zménil doktorku a chodil sem. On nechtél, protoZze pani doktorka ho léta znala
a ,,pan feditel tam chodil a nemusel Cekat... Takze u ni ziistal. Ale ona neni takovy ten typ
jako ta moje, ta vzdycky néco vymysli, je to o tom, Ze ona vi a ma zase seznam téch svych
specialistli. Je super. J4 mam tfeba ted’ problémy s nohou, tak mi fik4, ze bych méla jit na
neurologii, ale neposlala mé& tady na polikliniku ale do Uhfinévsi, kde vi o vyborné pani
doktorce. TakZe ja k t¢ manZelové prakticce musim kvili 1ékiim samoziejmé, to jezdim j4,
kdyz jsou to stejny 1éky tak tam manzel nemusi. Ani nevim, jestli jezdi na navstévy, ja mam
pocit, ze to snad dneska uz ani neexistuje. Ale naptiklad manzelovi otekla noha, tak jsme k ni
jeli a ona nas poslala do Vinohradské nemocnice s tim, Ze to vypada na trombdzu a opravdu
to tak bylo. Tak tam manzela hospitalizovali, byl tam tyden. A pak nam fikala, ze kdyby
néco, mame volat ,,rychlou®.

Informace ohledné inkontinen¢nich pomicek jsem hledala na internetu. J& tam hledam
vSechno, musela jsem se to naucit, protoze v praci jsem ho neméla. TakZe ja jsem cCasto
,»chytiejsi“ nez oni. Nekdy jsou nemozny i v tom, aby vadm spocitali, na co mate narok. Ja si
najdu tu tabulku, kterd je od ty firmy Tena a vim. No...musim. Ta praktickd doktorka mi to
predepsala jednou a fikala, Ze je to drahy a takovy ,.to vite...“ Tak jsem se ji ptala, kdo to
jesté predepisuje. Rekla, Ze nejlepsi je, kdyZ to piedepisuje urolog, protoZe ten v podstatd
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nema jiny véci, ktery by predepisoval. A jelikoz manzel m¢l ptfed deseti lety karcinom
prostaty a by operovany, tak musi chodit jednou za rok na kontroly na urologii. Tak jsem se
tam zeptala a ta sestticka mi fekla, Ze je to bez problémt, takZe mi to piSou tam. Ale popravdé
feCeno, mné to ned€ld problém, lépe se tam parkuje a je tam rovnou vydejna, takZe uz to
mame takovy zavedeny. Manzela musi jednou za rok vidét urolog, aby to bylo opodstatnény ,
ale pak staci, kdyz zajdu za sestfickou.

Piispévek na péci

Ale tieba o piispévku na pééi mé informovala ta prakticka doktorka. Ze bych méla zazadat -
to mi fekla ona. TakZe ja jsem zaSla na ten Gfad, ktery mame tady naproti. Pak pfiSla ta pani
na Setfeni a to probihalo v pohod€. To bylo pfesné pied rokem. A ta kdyz tatu vidéla, a to
bylo vyborny, mi doporucila, abych si od manzela nechala napsat generalni plnou moc. To mi
poradila. A opravdu se mi to osvéd¢ilo. Nevezmou ji asi vSude ale ja jsem s tim zatim
problémy neméla, vzali mi ji 1 na katastru nemovitosti. Vite, kde ji nechtéli ? Manzel m¢l
parcelu, tak tu jsme prodali, tam to S$lo, na to ta plnd moc stacila a ja jsem pak chtéla zalozit
spofici ucet na manzelovo jméno, kam bych dala ty penize a pro tenhle ticel mi to banka
nevzala. Tak jsme to nechali na normalnim uctu, s tim uz si clovék poradi... Ten piispévek na
péci ndm pfiznali v plné vysi 12.000 K&. Vite, ale problém je, kdyZ n€kdo opravdu ty penize
nemé. Setfeni bylo v lednu, pak nékdy v kvétnu pfislo to rozhodnuti. Ale dali to zpatky od
ledna. Ale kdyz nékdo opravdu potiebuje, tak ty ¢tyfi mésice jsou dlouhy. J& nenafikam,
protoze manzel ma dobry diichod, protoze dost vydélaval. My jsme tedy finan¢ni problémy
nem¢éli. TakZe kdyz jsme pak dali dohromady ten diichod a ten ptispévek na péci, tak nam to
ty naklady pokrylo. Mn¢ to pokryje 1 to, kdyby manzel musel byt v domovée seniorti. On totiz
malokdo dostane téch 12.000 K¢. Popravdé, ja jsem potom zkoumala, jak je tam téch deset
bodu, tak osm on nezvladal. J4 jsem u toho Setfeni taky byla pfitomnd. On ten tata byl uz
skoro jak je ted’, to porozuméni uz nebylo takovy. Tam se vlastné kromé fe¢i zhorSovalo
i to porozuméni. KdyZ ta pani tady byla, tak on jesté tfeba néco fikal, jest¢ fungovala ta faze
ano — ne, ale ne vSemu rozumél. Takze nam odskrtla skoro vSechno, akorat v t¢ dobé m¢l jeste
dobrou chiizi, kterou uz ted’ ma taky $patnou.

Jiné financ¢ni davky
Manzel ma jesté prikazku ZTP/P a ma jesté 400 K& mési¢né na benzin. To je k té prikazce.
Vyuziti sluZeb / zdravotni,socialni /

Ja vyuzivam ten Hewer, coz je placena osobni asistence. Na hodinu platim 108 K¢ a v ned¢li
120 K¢. A zkuSenosti s nimi mam vyborny. Vyuzivam je tak 2x tydné. Tieba kdyz jedu sama
na neurologii, k praktické doktorce, do knihovny. TakZe ja je potiebuju kazdy tyden jinak, ne
pravidelng, n€kdy dokonce v nedéli. A obdivuju je, Ze jsou schopni pokazdé mi vyjit vstfic.
Chodi k ndm dvé ty divky, ale z 90 % chodi jedna. S manZelem vychazi dobie, ona se k nému
chova vyborn&, manzel se usmiva. Ona tieba piijde a oholi ho. Rekli mi, Ze tata neni jejich
typicky klient, ze vétSinou maji klienty, ktefi jsou na tom S$patné pohybové a hlava jim
funguje. Ona k nam tieba pfijde v 9 hodin rano a uz byla na dvou mistech, kde tedy udéla
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ranni hygienu, ohfeje snidani a tfeba za ptl hodiny nebo tfi¢tvrté je hotova. Kdezto u nas,
abych ja néco vytidila, tak potfebuju minimaln¢ ty tfi hodiny. A i tak ,,letim“. Ona n¢kdy jde
s tatou na hodinu ven. Ted’ mame problém, Ze se manzelovi ven moc nechce. Minuly tyden
mi pravé ukazovala, jak si pomiZze, aby manzela dostala ven, opravdu Sikovné. J& mam jiny
roky a taky mam sama pohybovy problémy. Ja jsem ,,interné* upl€ zdravej, Cilej ¢loveék ale ja
jsem nemocna pohybové. Osmnact let mam endoprotézu a koleno mi na to ,,zraje*. Ted’ mam
ty kieCe, zas m¢& boli rameno...Prosté¢ po ty pohybovy strance. Takze ten Hewer funguje
vyborng€. Plus dvakrat tydné chodi manzel do denniho staciondie na Jiznim M¢ésté. A tak
jednou za dva mésice vyuzuju odlehcovaci sluzbu, doba se odviji od toho, co potiebuju. Treba
jsem byla na operaci s ofima, to tam byl tata dokonce tii tydny, straSn¢ dlouho tedy, protoze
oni mi pofad fikali, Ze se nesmim shybat, ze nesmim tohle a tohle.. To byl manzel na Praze 5,
Na Neklance. Tam je jenom odleh¢ovaci sluzba a dokonce je v seznamu, ktery jsme dostali
v ty Siminkovy. No a ja jsem ted’, kdyZ jsem tam byla na setkani pecovateli — Caji o paté —
jim ftikala, at’ ten seznam aktualizuji, protoze ted’ naposledy mi u manzela tekli, ze uz je pro
né moc nemocnej. Ze uz ho tam pii§té nechtéji, asi potiebuje uz ten zvlastni rezim. Rekli mi,
ze oni nemaji tolik téch pecovateli. Takze budu muset hledat jiné odlehCovaci zatizeni,
vlastn€ ja uz médm. Tady u nas v Praze 15 je domov seniort, ti manzela tedy jeSté nevidéli
a taky nemaji zvlastni rezim, ale jsou velice vstficni. Takze doufam, ze to tam s manzelem
téch 14dni zvladnou. Ja v pond¢€li odlétam za dcerou a za tfemi vnoucaty do Holandska, oni
maji prazdniny. TakZe jsem jim slibila, Ze budu ¢tyfi dny u nich v Holandsku a pak s nima
jedu na tyden na Lanzarote. Tak doufam, Ze na té Praze 15 to s manZelem ,,ptezijou’. Zistane
tu ta ,,prazska“ dcera, je tady ten manzeliiv syn. Maximalné¢ mi pak v tom zaftizeni feknou, ze
pristé mi manzela nevezmou. Vite, to je jak fikam, jak m¢ ta nemoc ,,ptedbiha“. Ja uz ted’ka
vim, Ze musim hledat jenom domovy se zvlaStnim reZimem. J4 uZ vim, kde jsou. Vite na
kolika mistech mam zadost o pobyty ? Asi na sedmi. Ja jsem si nejdiiv fikala, Ze budu hledat
soukrom4 zatizeni, myslela jsem si, Ze to tam bude lepsi. Nikdo mi netekl, Ze existuje n&jaky
,»zVv1astni rezim®, takze jsem to dala na dva klasické domovy pro seniory s béznou péci. To uz
dneska taky neplati. Taky mam zadost v Alzheimercentru v Prihonicich a vim, Ze to tam
ptijde zhruba o deset tisic vic nez ve statnich zatfizenich. A ja dneska uz vim, zZe nejhez¢i je to
tady v Praze — MaleSicich, Rektorské ulici. A pak je taky Zvonkova ul., tam uz to mam taky.
Nemusi to zafizeni byt soukromé. Nemusi. Je potieba se tam podivat, jak to na vas ptsobi, jak
vypada ta budova, jestli je tam zahrada. Na Neklance tfeba viibec nemaji zahradu. Tam maji
takové atrium, moje dcera to nazvala svétlikem. Kdyz tam byl tata v lednu, tak to mi to moc
nevadilo. Ale v 1ét¢ ? Takze abych pravdu fekla, kdyz mi fekli, ze uz ho tam nechtéji, tak mi
to ani nevadilo. J& mam jednu velkou vyhodu, Ze mlij muz neni proti. Tata tim, Ze je takovej
jakej je, tak to vzdycky néjak zvladne. To si uvédomuju.

Jina vyuZita pomoc / psycholog, psychiatr, remniscenéni terapie /

Loni v 1ét€ byli s obCanskym sdruzenim Zate, to je sdruzeni osob, které jsou po mozkové
piihod¢€, maji poruchy hybnosti nebo komunimace, na takovém rekondi¢nim pobytu. Ja jsem
tam byla spolecn€ s manzelem a bylo to fajn.

Jak dalece se citite vyCerpana, event. zda se péce projevila na VaSem zdravotnim stavu ?
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No mn¢ déla ted” problém ten pohyb. Na rehabilitaci nemam cas. Vite napfed dlouho mi
trvalo, nez jsem pfijala to, ze je nemocnej. To bylo po ty psychicky strance. To mi trvalo
hodné€ dlouho, ja si myslim tak rok. Prosté nez berete toho Cloveéka jako pacienta a ne jako
manzela a jako tatu. Chybi vam, Ze s tim clovékem nemulZete vSechno probirat, vSechny ty
starosti...On diiv o vS§em rozhodoval, on byl opradu $¢f i doma. A mné to hrozné vyhovovalo.
Tohle je moje druhé manzelstvi. V prvnim manzelstvi ja jsem méla strasné hodnyho muze, to
je tata téch mych dvou starSich dcer, ale byl strasné hodnej a nic jinyho. Jenom hodnej
a hodnej. A nic. Nebyl Sikovnej, nejezdil autem — takZe vSechno ja. A pak jsem potkala myho
druhyho muze a ja byla uplné nadSena. Vite na co m¢ dostal ? Ptal se : ,,Vy jezdite do
stavebnin ? A co tam délate? Ja jsem fikala, ze néco stavime a tak vozim ten material a on
fikal : ,,A pro¢ vy?*“ No a jsme spolu tficet let, a najednou ,,Slus“. To straSn€ chybi, jsou tu
déti, musite se starat o tu chatu, chalupu o ten pozemek. Jeden pozemek jsme prodali, ale
tieba ta chalupa... My mame na Vysocin€ chalupu, ta byla manzelova, tu uzZ mél postavenou
nez jsme se poznali, on to svyma rukama stavel. Pekné chalupa, s koupelnou, je tam vSechno.
My uz jsme v patek ve Ctyfi byli pfipraveny a jelo se na chalupu. Ale ja byla vzorna
manzelka, mné to nevadilo. JenzZe najednou se v tom mozku stane nejen to, Ze on uz je taky
hodnej, uzZ to neni ten $éf, ztratil tu komunikaci, ale on také uplné ztratil zajem o fyzickou
praci a naprosto ztratil zdjem o tu chalupu. A ja ani nevédéla, kde se pousti voda. Ja jsem
d¢lalal tady doma, v Praze, to mi vzdycky nalezelo, tady nem¢l Cas, chodil pozd¢ z prace, to
bylo dobry. Ale chalupa, to byla prosté¢ jeho zélezitost. Ted dvé dcery jsou v zahranici,
manzeliv syn tam taky vibec nejezdi, nechce tam jezdit nikdo. V 1ét¢ tam asi s manzelem
budeme, vyhoda je taky to, Ze tam nejsou schody. Akorat ze je to téch 150 km a jestli mi
nepovoli ta noha, tak budu mit s timhle problém. Je §tésti, ze fidim. V tu chvili jsem si
uveédomila, Ze moje sestra nefidi, moje Svagrova netidi, ty fikaly, Ze to se stat jim, kdo by to
délal...Mly muz mél vzdycky tolik prace, Ze byl rad, Ze ja fidim. My jsme vzdycky méli druhy
maly auto a ja jsem vozila vSechno, nakupy.

Cas na péci o vlastni osobu — navstévy lékare, atd.

To jo, to jdu. To j& se bojim tam nechodit, vtom jsem zodpovédna. Je pravda, ze ta
vycerpanost je trochu vétsi, ale on ten prvni rok nebyl tak narocny. Ja bych fekla, ze naro¢ny
jsou tak dva roky. Hlavné az ted’, on jesté pred pul rokem ten pohyb byl lepsi. Dokud jesté
muz seSel bez problémt ty schody a Sel ven, tak jsem tfeba 1 vzala auto, dojeli jsme na Floru,
tam jsem zaparkovala, §li jsme tam tfeba na kafe, koukali jsme. I kdyz nemluvil a Sel pomalu,
ono ho to bavilo a bylo to fajn. Ted’ vyjdeme ven, jdeme kousek a pak zase jdeme zpatky. To
je takovy nanic, no. UZ jsme zacali uvazovat i o vozicku. Prave jak jsme byli pied tydnem u té
pani doktorky, ktera pracuje u doc. Rusiny, tak ta prvni vidéla ten strasné Spatnej pohyb
a fikala mi, ze mame narok na jezdici kieslo. Ale co ty schody ? Tady je jen ¢tyipodlazni dim
a neni tady vytah. Taky mi fikala, Ze existuje néjaky schodolez, takze uz mam zase spoustu
materidlii. Ale ja ten schodolez zatim nebudu kupovat, ja si to chci vyptjcit a zkusit si to. Jsou
rizné pujcovny, ale to je vSechno hrozné ¢asové narocny to obéhnout. Nebo vecer sednu
k internetu, j4 to mam vSechno vedle, to je moje ,,pracovna®, mam tam plno papirii. Treba
moje Svagrova mi fekne, Ze nema ¢as na internet. A ja ji fikdm, ze nejde o Cas, ale Ze ja tam
mam informace. Ale opravdu ty potfebny informace.
130



Cas na vlastni ziliby, spole¢enské kontakty

No tak, mam tady kamaradku, tak jsme si koupily pfedplatné na Ceskou filharmonii
a chodime na koncerty. Musime to védét doptedu, abych si mohla zajistit pro manzela
pecovatelku. Piijde od Sesti do desiti vecer. Ja jako dam za to dost penéz, ale j& mizu, protoze
mame ten prispévek na péci. Tieba minuly mésic jsem dala 900 K¢ za tu osobni asistenci
a 13.000 K¢ za ten odlehCovaci pobyt. Ale normalng, kdyz nebudeme mit pobyt v zafizeni,
tak za tu osobni asistenci dam kolem 4.000 K¢ za mésic. Co je hodné levny, to je ten denni
staciondf, tam to stoji 260 K¢ na den i s obédem, to je neuvétitelny. Ten prispévek na péci je
hrozn¢ dulezity. Ja si viibec nedovedu piedstavit, ze bych nemohla vyuzivat ty sluzby. Vite,
1 kdybych nékam manzela umistila, i na to ty penize museji byt. J4 uz dneska vim, Ze tfeba ten
pobyt a to jidlo stoji 10.000 K¢ ale k tomu, Ze oni si berou ten piispévek. A samoziejmé kdyz
budou mit ptispévek jen téch 800 K&, tak se dostane nékam az na konec pofadniku a bude
cekat. J& jsem byla minuly tyden v Domové seniort na Praze 10, ve Snézenkové ul., tam maji
taky ten zvlasStni rezim. Takze jsem se tam byla podivat. Oni tam oteviraji novy pavilon a ten
pan, co nas provazel, mi fekl jasné, Ze na to liZko se pocita 30.000 K¢. A samoziejmé& pokud
co nejvic slozi ta rodina, tak je to pro n¢ vyhodnéjsi. Je pravda, Ze ty zafizeni jsou hezky,
takze to musi nékdo doplatit, nékdy to dopléci ta obec nebo ten magistrat. My teda mame
vyhodu v tom manzelové vysokém diichodu tim, Ze mél tu vysokou pozici. Prosté vydélal si
na to.

Spoluprace ¢lent rodiny pii péci

Dvé dcery jsou v zahrani¢i, jedna v Némecku a druhd v Holandsku. Ta tfeti je v Praze. Je
pravda, Ze ony mi pofad piSou odkazy na néjaky stranky na internetu a shanéji informace.
Taky nekdy délaji takové konferen¢ni rozhovory po telefonu a radi se, co a jak. Taky kdyz
piijela ta dcera z Holandska sem, tfeba na tyden, tak vZzdycky se mnou prosla vSechna ta
zatizeni. U manzelova syna je to slabsi, on ma firmu a ma moc prace. V¢era jsem mu moc
dekovala, protoze to bylo poprvé, co byl na té moji zahrad€. Na tu tdtovu chalupu jede jednou
za rok udélat diivi.

ZkuSenosti s okolim

Nemam s tim problém, ale vite pro¢ ? Protoze j& jsem naprosto otevieny ¢lovek a ja se za to
nestydim a ja s tim prosté nemam Zadnej problém. TakZe ja mizu komukoli fict, Ze manzel je
nemocnej, aby byl tak hodnej... A kdyZ jim to feknu, tak to vétSinou zafunguje. Urcité. Je
fakt, ze tteba ted’ uz nemizeme jezdit vefejnou dopravou, tak tam bych jim tfeba musela fict,
aby pustili manZela sednout. My uz jezdime jenom autem. Ale zase je to tim, Ze manZel je
usmévavy, oni ho maji vSude radi. Zaplat’ panbiih.

Co pro Vas bylo nejtézsi ?

No to je takové to nez si na to zvyknete. Pfijmout to. To urcité. Kdyz se vam to podafi, tak
pak jsou to véci, které vadi vasemu télu. Tteba ted’ ta manzelova vaha. Velice rychle si
zvyknete, Ze ho musite nakrmit, Ze ho piebalite, Ze se naucite délat tu hygienu. To pfijmete
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velice rychle. Ale pfijmout to, Ze uz nemate partnera, Ze uzZ mate jenom toho pacienta. Ale to
je véta, kterou fikala ta pani doktorka Novakova v Gerontocentru. Uz nemate partnera ale
jenom pacienta, o které¢ho pecujete. To je takovy tvrdy, to je straSné€ tézky to pfijmout. Protoze
to souvisi se v§im — s tou komunikaci, uZ nemate oporu, i tieba to pomazleni, vSechno...
Dlouho to trva, nez to pfijmete. To mi tieba fikaly dcery, Ze jsem ze zaCatku byla na n¢j zIa.
Ale to bylo proto, Ze jsem tomu nevéfila. Ja jsem se snazila, fikala jsem si to ,,musi* udélat, ze
to je blbost, Ze on neni nemocnej. Tim, jak dcery tu nejsou trvale, tak to 1épe vidi. A ony
najednou vidély, ze jsem daleko vic v pohodég, protoze jsem to ptijala. Nez to piijmete, tak si
furt myslite, ze to zvratite, ze to neni mozny, ze on si trochu vymysli, ze ti doktofi to
piehangji, cokoli. Takze na n¢j houknete : ,,Vzdyt' to musis udélat!“ Ted’ jsem na n&j opravdu
hodn4, snazim se byt v pohodé¢, protoze uz vim...

Co Vam naopak nejvic pomohlo ?

Urcité to, kdyz jsem zacala vyuZzivat ty socidlni sluzby. Jo. Protoze to jsem zacala mit ten Cas
pro sebe. Teprve pak. Tim, ze tady nemam ty déti. Taky jsem jednou s dcerami jela do
Budapesti a chtéla jsem, aby manzel nemusel do né¢jakého zatfizeni a byl doma. Takze tady
byl ten manzeliv syn, Hewer a Svagrova. Ale prosté to bylo strasn¢ tézky to skloubit, kdy
tady bude peCovatelka a kdy nc¢kdo jiny. A stejné jsem zty Budapesti furt volala jak to
probiha... Takze ne. J& do toho Holandska za témi vnoucaty prosté obCas musim jezdit, taky
mn¢ to udéla moc dobie, takze pfisté jsem uz zajistila tu odlehcovaci sluzbu. Taky mi poméaha
hodné i ten denni stacionaf. Tteba to, Ze manzel chodil na tu logopedii, to jsem pfijala hned,
to potieboval ale to, Ze ja odjedu a on nebude doma a cizi lidi se o n¢j budou starat — z toho
jsem nem¢ela dobry pocit, méla jsem vycitky. To urcité. Bala jsem se, ze se o ného tfeba
nebudou tak starat, ze nebude mit dobrou péci. I kdyz vycitky....spiS to byl strach, obavy.
Vy¢itky pfimo asi ne.

Je néjaka sluzba, ktera Vam chybi ?

Ja uz jsem o tom premyslela. Tieba kdyz mé bude zlobit ta noha, tak potifebuju, abychom se
dostali do toho stacionafe néjak jinak. Tak jsem pfed stacionafem vidéla velké auto, které
piivezlo n&jakou pani, mélo tam napsano Societa. Tak jsem se zeptala pana fidice, co je to zac
a bylo mi fe¢eno, Ze je to néjaké nestatni zdravotnické zatizeni nebo nestatni doprava, ja uz
nevim, ze vozi lidi do stacionafe nebo k doktorovi, Ze jsou zafizeni i na lezici pacienty, ze
maji rampu a Ze jediné co je potieba je to, aby ¢lovek, ktery si tu sluzbu objednava, mél
prikazku ZTP. Coz my mame. Ono je to uréeny pfedevsim pro vozickare. Plati se pry 46 K¢
za jednu cestu. Zatim jsem to jeSté nevyuzila ale mam to v zdloze. Taky tim, jak mam
problémy s pohybem, uz jsem uvazovala o tom, Ze bych mohla vyuzit né¢jakou pecovatelku,
ktera by manzelovi pfiSla rdno udélat tu hygienu. Ty sluzby jsou, ale vSechno se plati. Ty
penize jsou strasné¢ dualezity. Dcery mi fikaji, Ze kdyZ méme ten ptispévek, abych ty sluzby co
nejvic vyuzila, furt mi to planujou. Problém ted’ pro mé je mit néjako tu dobrou respitni péci.
Takze dcery vymyslely dalsi krok. Asi Ctyfi ta zatizeni z téch, kde méme piihlasky, by se ndm
libila event. pro trvaly pobyt. TakZe uvazuju o tom, ze az se tata dostane do n¢jakého z téch
zafizeni na trvaly pobyt, tak Ze bych si ho brala vzdycky 14 dni v mé&sici domd. Ja jsem o tom
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mluvila 1 stou pani doktorkou Jarolimovou a ona mi fikala, Ze néktefi pacienti
s Alzheimerovu nemoci to nezvladaji. Nevim, ale tfeba u nas by to Slo. Ten nas tata je jine;.
Mné by to vyhovovalo v tom, Ze bych tu respitni pé¢i nemusela potfad hledat. Za ten pobyt
bych musela zaplatit za cely mésic, ale vratili by ndm za jidlo. To by mi opravdu vyhovovalo.
Mame to v planu, ono to stejné¢ muize ted’ trvat tfeba tiictvrté roku, nez se né¢kde uvolni misto.
Ale ted’ je to pro me slozity. Ja uz tfeba ted’ mam ,,zabukovany* tyden pobytu v zafi a jeden
tyden v fijnu v t& Zvonkové, kde je ten zvlasStni rezim. Protoze oni na ten odlehovaci pobyt
maji jen jedno misto pro muze. TakZe vim, Ze to bude, ale musim to udé€lat takhle doptedu.
Coz je teda Silené, protoze tim stravim daleko vic ¢asu, nez kdybych méla nékde jistotu.
N¢kdy je to potfeba nenadale, tieba kdyby mné se néco stalo.

Je néco pozitivniho, co Vam ta péce prinesla ?

No, ze by vam to opravdu néco dalo....ja bych ho méla rad¢ji zdravyho. Viibec nic nevidim.
Co by vam to mohlo dat ? Nic, nic. ProtoZe furt néco ubejva.. Tieba letos poprvé jsme byli na
vanoce tady v Praze. To jsme jesté nikdy nebyli. Byli jsme tfeba na nasi chalupé, nebo tim, Ze
se vSichni sjizd&ji, jsme si pronajali chalupu ve Spindlu. TakZe furt to ubejva...Je pravda, Ze
kdyby manzel uz nebyl, tak budu na tohle vzpominat rada. Ja zatim mutzu fict, Ze mi to
vSechno vzalo. My jsme se tésili, my méli na ten dichod GiZasny plany.

Otazka viry.

Jsem ateista. Tieba se mi straSn¢ libilo v Izraeli, my jsme tam byli na takovym vyleté
s evenagelickym farafem. Jeli tam jeho farnici z Brna a jely jsme s nimi s kamarddkou, ktera
je z Brna. To se mi hrozné libilo. Oni vzdycky vecer zpivali, ten pan farai na téch rtiznych
mistech néco piecetl z Bible. A strainé hezky na to vzpomindm. Urcité to bylo hez¢i nez
kdybych jela tfeba s Firo tourem. Prosté to tam patfilo. Mdm réda hudbu, 1 tfeba nabozenské
pisné, cokoli. Ale ta vira ve mn¢ prosté neni. A véfim, ze ur€ité tem lidem, ktefi ji maji, musi
pomoct.

Co bych poradila, event. doporudila ¢lovéku, ktery by se rohodoval, zda bude pecovat
o blizkého ¢lovéka s demenci v domacim prostiedi ?

J& jsem asi zase tak raciondlni... Nad tim se neda pfemysSet. Je jina situace, kdyz je to tfeba
otec nebo n€kdo jiny. Ale jakmile je to partner, tak o tom vlbec neptfemyslite. To je
samoziejmy. A taky bych ho vybavila praktickymi informacemi. J& to co vim, tak hned
davam dal. A pokud jde o rodice..Pokud ja bych jesté ted’ méla rodice a byla v dichodu, tak
to neni problém. Ale kdyZ jsou to mlady lidi, chodi do préace. Ja jak jsem ted’ byla v té
SnéZenkové tak tam se mnou byli mladi manzelé. Jejich tatinek se rozvedl, Zené¢ nechal byt,
takZe ma adresu na obecnim ufad¢€. Utrpél mozkovou piihodu, takze je na tom asi jako nas
tata. A oni pro né¢ho hledaji né¢jaké umisténi. A dozvedéli se, Ze nemaji Sanci, protoZe je mu
64 let a oni berou lidi az od 65 let. A pro jiné zafizeni, kde jsou mlady lidi, je uz zase v 64
letech stary....Tak co jim mtzete radit ?
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Ptiloha ¢. 10

Rozhovor ¢. 8

Zena, 64 let, v penzi, pracuje na ¢asteny Givazek / 5 hod. dennné /, jediny pecovatel
Osoba, o kterou je pecovano : manzel, 62 let, stiedni stadium demence

Doba péce : 3 roky

Pocatky nemoci, prvni prizanky, stanoveni diagnézy / kym a jak dlouho to trvalo /

Zjistili jsme to tim, Ze manzel zapomnél PIN, aby si mohl vyzvedavat penize. Tak Sel do
banky a tam mu tekli, Ze kdyZ ho zapomnél, Ze si ur€ité vzpomene a aby se podival do svych
materiall, Ze ma takovou cedulku, kde je ten PIN napsany. Ale on tu cedulku ztratil. Vratil se
tam znovu a ta pani byla takova nepfijemna, zase mu fekla, at’ si vzpomene. Ja jsem se potom
nastvala a §la jsem tam sama. Rekla jsem : ,,Podivejte se, kdyZ si manZel nemize vzpomenout
a je z toho hrozn& nervozni, tak se asi néco d&je a jak to tedy vyfesime? To byla Ceskla
spofitelna a j& jsem meéla ucast na tom uctu. Tak mi poradili, ze jestli si nevzpomene, tak
mam nechat ten ucet napsat na svy jméno. Nakonec tedy pfisla nova karta. No a pak pftisly
narozeniny naSeho 6 letého vnoucka a jeli jsme je do Libné slavit. S tim, Ze manzel si tam dal
néjaky dveé maly piva, pak mél n¢jaké zdkusky a chlebicky a taky se tam pil détsky ,,Sampus®.
Cili zadnej silnej alkohol A to pivo nebylo ani klasicky, to bylo jak ted’ délaji ty slaby piva,
ktery maji 0,03 alkoholu nebo kolik, prosté strasné maly procento. No a tam byl docela
dobrej, pak jsme jeli asi v piil osmé domd, v§echno dobry a v noci se manzel probudil, zacal
se Silené tfast, byl dezorientovany, zacal mluvit Upln¢ ,,z cesty”. Tak jsem volala dcefi
a ta fekla, abych zavolala zachranku. Zavolali jsme zachranku, oni se m¢ ptali, jestli manZel
pil alkohol, ja jsem fekla, ze ne. Na tom urgentnim piijmu pak ud¢lali veskera vysetieni, taky
EEG, tak zjistili, Ze to skute¢né neni v potfadku, vzali mu i krev a zjistili, Ze v sobé nema
zadnej alkohol a tekli, Ze si ho tam nechaji. To bylo tedy v Motole. To bylo pfed t€émi tfema
lety a tim to zacalo. TakZe byl hospitalizovany, dé€lali mu riznd vySetfeni, zkouseli rizné
léky. A udélali tfi diagnézy. Prvni diagnoza byla, Ze méa pravdépodobné nador na mozku,
druhé diagndza byla, Ze ma né€jakou bilou skvrnu v oblasti mezimozku, a potom jesté tieti -
neurc¢end demence. To byl hospitalizovany v tom Motole postupné asi 4x nebo 5x béhem
osmi meésicill, na riizna vySetfeni, ktera se nemohla udélat najednou. Ale ty zachvaty se tam
nezachytily, jenom jednou. A oni fikali, Ze nejsou zivot ohozujici. No, ja jsem byla jiného
nazoru, protoze jednou, kdyz zase dostal ten zachvat, tak jsem musela zase zavolat zdchranku
a oni mu zméfili tlak a mel 220/100. Takze to legrace jako zddnd nebyla, tak si myslim, Ze
byly Zivot ohrozujici. Pfece jenom — to neni dobry. TakZe ho zacali 1écit a skoncili na dvou
lécich, ktery ho mély zklidnit. Nakonec potvrdili tu diagnézu neuréend demence a kdyz jsem
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se ptala, jestli jsme na tom lip, nez kdyby mél Alzheimera, tak mi fekli, Ze na to nejsou zadny
studie. Alzheimer i jiné typy demence se uz dnes 1é¢i témi kognitivy, ale na tenhle typ
demence nemaji vitbec nic. Bohuzel to neni podobny. Projevuje se to tak, Ze manzel nema
soucasnou a stfednédobou pamét’ a takovymi vtefinovymi nebo dvouvtefinovymi tfasy. Oni
fikaji, ze je to psychika. A jesté jedna véc - manzel ujde 150 m a uz nemuze, takze doktorka
z ortopedie, ktera méla stejné tak nemocného manzela deset let, tak se postarala o to, Ze mi
byl dan vozik. Abych ho mohla vzit ven. On chvili jde a pak si musi sednout, protoze
najednou za¢ne blednout a je Spatnej, velice Spatnej, straSn¢ si stéZuje, Ze ho boli v kiizi, asi
to musi byt velka bolest. Ale okamzité to zase zapomene. On mi porad fika, ze by chtél jet do
jiznich Cech, kde mame srub v lese, ale tam je to znaéné nepfistupné, takZe to vibec nepada
v uvahu. ProtoZe tam uz nevjede ani ten vozik. Naposledy tam byl pfed témi 2,5 roky. Potom
byl taky u ty kamaradky, kterd tam bydli na kraji lesa. To m¢l radost, ale rdno uz nevéd¢l, Ze
né¢kde byl. Ten mozek to okamzité vypusti. On, kdyz se mu pofad néco fika, tfeba Ze se nam
narodila nejmladsi vnucka Nikolka, tak tfeba rano vstane a fekne: ,,J4 jsem Nikolku jesté
nevidél“. M¢ zatim manzel poznd, pozna i dcery, zet€¢ pozna, pritele mladsi dcery. Pozna je
ziejmé proto, Ze uz je znal predtim, pfed tou nemoci. Ta minuld pamét neni vygumovana,
vygumovana je ¢ast ty stfedni paméti a soucasny. Takhle je to charakterizovany. Manzel si
z t¢ minulosti opravdu dostatek véci pamatuje ale 1 tam jsou takovy mensi vypadky. Jestli se
budou zhorsovat to ja nedovedu posoudit. Asi ano, protoze ty testy paméti, ktery absolvuje
jednou za pul roku a délaji se takové grafy — tak to to bud’ stagnuje nebo to jde doli. A
o Parkinsonovi, i kdyZ ma manzel tfes, tak doktofi viibec nemluvili. Rekli, Ze bud’ je zcela od
psychiky...ale nedokazou vysvétlit ty dalsi véci. A jasna zprava o tom, ze nic nevédi, je i to,
ze mi tekli ty tfi diagnozy. Coz mé teda Gplné vynervovali. Nejdiiv nador na mozku — to jsem
myslela, ze m¢ ,klepne”“. A potom to vyloucili, za mésic, po vySetfenich na téch rtiznych
piistrojich. Ale prosté furt, i vtom Motole, ta vySetfeni pokracovala takovym ,,l4zo- plazo*
tempem. Az se ta mladsi dcera trosku jako zlobila a napsala e-mail a pan doktor odpovédél
v tom smyslu, Ze manzel asi neni ten pravej pacient, kterej by ho jako zajimal a ptedal ho
jinam. Tak se dostal do toho kognitivniho centra. Tam se ze zac¢atku nechovali taky Uplné
nejlip, tak tam dcera pak doSla osobné. Ten doktor se choval tak, ze kdyz jsem tam
s manzelem pfisla, tak mi fekl, abych mu pfedvedla ty manzelovy zachvaty. Ja& jsem to
odmitla se slovy, ze pfi nich postel odskakuje o 20 centimetrti a Ze je to vleze a jak to tady
budu piedvadét. A zstala jsem sedét a méla jsem chut’ vzit tu obrazovku od pocitace a hodit
mu ji na hlavu. Byla jsem roz¢ilend dva dny a pak jsem zvedla telefon a zavolala jsem dcefi.
Ta tekla, ze za panem doktorem dojde a pohovoii s nim. No nevim, co mu dcera fekla, ja jsem
u toho nebyla, ale piisté, kdyz jsme tam byli, choval se naprosto slusn¢. Ja bych neiekla, ze
mu néco vytykala, ale ona studovala dé€lala chemii zamétenou na 1éciva, takZze na ného asi
trochu pfitlacila a on se nemohl néjak vykroutit. Ja jsem tam tenkrat sedéla vedle manzela
a nektery véci mi bylo trapny pfed nim fikat, prosté jsem nechtéla, aby to slySel a uz viibec
jsem nechtéla predvadét néjaky jeho zachvaty. Bylo to nedistojny. A béhem toho rozhovoru
mé k tomu predvadeni téch zachvatl asi 4x vyzval a ja jsem to odmitla. Manzel ziejmé vidél,
ze se néco déje a zacal se tfast a ja jsem tekla :“Vidite, a tohle je jeden z nich®. TakZe ho to
rozhodilo. J& jsem teda byla znc€ho upln€¢ hotova. Pfece si tam nelehnete a nabudete
predvadeét, jak se manzel tfese pilkou téla..Ja jsem mu to popisovala slovné, jak to vypada,
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jak dlouho to trva. Ze zacatku to mél kazdou noc, vzdycky od ptl druhy do pil paty rano.
Pravideln¢, kazdy den. Ted’ to jest¢ ma, ale min, ma to spiS pies den a zhorsi se to kdyz se
zhor$i pocasi a nekdy se to zhorSi i bez pfi¢iny a ¢lovék nevi, co si o tom méa myslet.
V podstaté nemiizete najit néjakou souvislost. A proto zase i ja chapu, Ze ti doktofii tikaji, ze
o tom neexistuje zadnd studie. OvSem kdyZz tfeba manzel pfide k doktorim, oni mu daji
néjakou otazku, ktera mi pfipadd absurdni, tieba ,,Jak se mate?*, tak on jim nefekne nic,
protoZe si nic nepamatuje. Takze 8 mésict trvalo, nez stanovili néjakou diagnozu, naposali
nakonec ,,neuréend demence®. To je ,terminus technikus®, jak by se feklo. Nas to zastihlo
v dob¢, kdy jsem pracovala, sice na ¢asteCny tivazek, a manzel taky pracoval — d¢lal strdzné¢ho
v Motole. D¢lal normaln€ dvanéctky. Po téch osmi mésicich, on zapomnél cisla, nemohl
telefonovat, komunikovat, nic. Rok byl na neschopence a pak obvodni 1ékaika napsala navrh
a dostal invalidni diichod. Tam vlastné nebylo co zpochybniovat. Na starobni jeSt¢ nema
narok, protoze mu jesté neni 63 let.

Rozhodnuti, Ze budu pecovat o blizkého ¢lovéka s demenci doma

To prosté byla realita, se kterou jsem se musela smifit — takhle to feknu. V té dobé mé ani
nenapadlo hledat néjaké zatizeni. Jednak vim, Ze jsou pieplnénd a ze 1 kdyby se tam
rozkrajeli, tak domaci péce je domaci péce. A pokud jeho stav neni takovy, ze bych ho musela
,»vlacet a nezvladala bych to po ty svy fyzicky strance, tak jsem ani nepovazovala za dobré
odtrhnout ho od rodiny, na kterou si jesté pamatuje.

Informace o nemoci, moznostech finan¢nich davek, sluzeb

Pijcila jsem si literaturu v knihovné a dcera mi pfinesla to, co nasla na internetu. Pak jsem §la
do Gerontocentra na Skoleni pro domaci pecujici a tam jsem si doplnila ty infomace o tom, co
me asi ¢ekd a co m¢ asi nemine. A zajimalo mé, jestli se to da néjakym zplisobem zastavit —
no nedd, ja uZz jsem ted pevné presvédcend, Ze neda a ze to nema feSeni prosté. Nema to
bohuzel feseni, feseni je to, Ze se musite prizptisobit vy jemu a obracen¢ ani nahodou. Coz
tedy neni potéSitelné, ale je to hold pravda. O pfispévku na péci mi fekla praktickd doktorka.
Ona ma jesté ,,pod sebou® sestru, ktera se stard o staré lidi ve Stodulkach, geriatrickd sestra
a bylo mi feceno, ze pokud je manzel v invalidnim dichodu, ze bych si na to méla dat pozor
a pozadat, az budu ze zaméstnani doma, Ze je to podminkou. J& myslim, Ze ona tu praxi zna.
Ona mi fekla, abych se na to zatim vykaslala, tak jsem se na to vykaslala. Rekla mi, abych to
zatim nechala byt, asi vi, co se v téch ,.kruzich* s prominutim déje. J4 ji vétim, co se tyce toho
invalidniho diichodu, tak to vSechno sepsala, a je to tyden co mi poradila tohle. Mluvila jsem
s ni a fekla mi, abych to nechala. Tak zatim to nechame tak jak to je a ten pfispévek jsme
nezazadali.

Zkusenosti s praktickym lékafem

J& mam s praktickou doktorkou dobry zkuSenosti, je to dobry, ta naSe pani dokorka je
vstiicna. Ty pomtcky - to mi pfedepsal ten ortoped a jiné on zatim nepotiebuje, inkontinentni
neni. Ty hygienicky zélezitosti zatim zvladame. Manzelovi ted’ tfeba vyrazila takova oskliva
vyrazka, a doktorka se opravdu ,trefila® do masti, kterd opravu 1é¢i a aspon je chvili klid.
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Samoziejmé se to objevi znovu, to ziejme doprovazi tuhletu chorobu. S tim se taky moc neda
délat. Kdyz potrebujeme k doktorce, tak ja zavolam taxika, ja nemam auto. Na ndvstévu
k ndm nechodi. Ale kdybych ji pozadala, to ona by pfijela, to si myslim, Ze neni problém, ona
ma auto a vim, Ze jezdi po téch nastévach. Ona ma taky ,,pod palcem* to socialni zafizeni, jak
jsou tam ty Boromejky. A kdyz je né€jakej hodn¢ nemocnej pacient, tak ona se vyzna v téch
pomuckach, takze kdyz bych potfebovala tuhle informaci, tak mi ji ur¢it¢ poda. Takze
prakticka doktorka je naprosto ,,v obraze*. Takze jsem na ni dala i ohledné toho ptispévku. Az
budu v diichodu, tak se tim budu zabejvat. Ted’ mam 1 jiny starosti nez tohle.

Vyuziti sluzeb

Zdravotni ani socidlni sluzby jsme zatim nevyuzili. Zatim tohle fe$i moje dcery, ze tam
s manzelem zastanou. Nebo kdyz je to tieba na kratkou dobu, tak nékdo ze sousedii taky za
nim dojde, dam jim kli¢. My tam bydlime 25 let, tak se zname. Kdyz tieba jedu do ty
Sobéslavi na chatu, to je 120 km tam a 120 km zpatky, to je u manzela rovnou dcera. Jedna
nebo druhd dcera tam pfijede 1 s détma. A kdyz je to na kratkou dobu nebo n¢kde se zdrzim,
tak on uz dneska neovladd mobil, on si ho prost¢ vypne, tak zavoldm do ty domacnosti
sousedky, ktera je nad nim a ona posle svého syna nebo dceru a oni se za nim dojdou podivat.
Zabouchaji na dvefe nebo na okno — my jsme v pfizemi. No a ja zavoldm za ptl hodinky a oni
mi feknou, ze je v pofadku. Jednou jsem se opravdu musela zdrZet, protoze jedno to décko od
dcery mélo ctyficitky teploty, tak jsem musela hlidat to druhé, nez oni se vratili z Bulovky,
tak jsem sousedku pozadala, jestli by mu nevyndala jidlo z lednice a ohfdla ho v mikrovince.
Nebo je tam taky jeho byvaly spolupracovnik a to je totéz. Tomu prosté zavolam a feknu
»Josef, prosimt¢ vem si ho chvili nahoru, ja& pfijdu pozdéji“, pokud je doma. Nebo se
1 domluvime pfedem. J4 toho samoziejmé nezneuzivam, abych je potfad otravovala, ale oni
maji manzela celkem radi, on nikdy nikomu neskodil, nedélal tam zddny dusno. Nebo jednou
se manzelovi udélalo Spatné, §la na né¢ho néjaka chiipka, tam mi zavolali do 1ékarny a j& jsem
odesla ze zaméstnani. J4, kdyZ byl nemocny, tak jsem si vzdycky vzala dva nebo tfi dny
dovoleny. Pro mé to bylo lepsi, protoze pak by se na m¢ ten zaméstnavatel tvafil, jako by mu
Luletély vcely”. Nebudu to poslouchat. Mn¢ to neni tfeba. Ja si radéji vezmu dovolenou
a mam klid. Ja pochdzim z rodiny, kde prosté rodice preferovali sluSnost, coZ se v dneSni dobé&
neda fict, ze se preferuje vSude, a ja prosté se nebudu otravovat takovejma ,,kecama*, ktery
nékdy vyslechnu 1 v 1ékarné. Ja Spatné slySim, ale oni zapominaji, Ze umim odezirat. Tfeba
ted’ je to dobry, ale veCer mi ten sluch vynechéava. S tim jsou problémy.

Jiné finan¢ni davky a vyhody

Nic jsme nevyuzili ani prika ZTP nemame. Kam pojedeme, kdyz sotva chodi ? To je tak na
to, aby usel téch 50 m od domu do auta a ,,nazdar hodiny*. Jeli jsme i MHD ale je to dost
problém s tim vozikem. Vim, Ze existuje 1 pfispévek na mobilitu ale taky ho nevyuzivame,
zatim ne.

Finanéni problémy
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Nemam finan¢ni problémy, protoze jsem Clovek, kterej si dovede spocitat, kolik mtze utratit
a kolik nemuze utratit a na péci o manzela vénuju, co je tfeba. A fekla bych, ze dostateCny
mnozstvi penéz. Ale je to v klidu. Ja zase si n€ktery véci nepfipoustim a spoustu véci uz
nemusim mit ted’ hned jako je to u dneSni generace. Ja jsem jind generace, opravdu. Je to
vychovou hlavné dany. Mn¢ ani nedéla problém si néco odiikat, m¢ zajima dobréd knizka,
dobry divadlo, dobry pfatelé, samoziejmé. Do kina nerada chodim, protoze tam se mi to
»rozezniva* , hudba uz vecer taky . Takze ja si vystacim.

DalSi vyuzita pomoc / psycholog, psychiatr, reminiscencni terapie /

K psychiatrovi chodi pravidelné¢ manzel, j& jsem zatim nic takového nevyuzila. Samoziejmeé
mam obcCas ten pocit, Ze uz nemuzu, hlavné v sobotu a v nedéli, ale jako co, co by mi
pomohli? Tak mi nabidne néjakej neurol ? A pokud si chci s nékym popovidat, tak o tom si
popovidam radéji s lidma, ktery tohleto maji za sebou. Mam takovou kamaradku, je to
korektorka, vysokoskolacka, ktera tedy toho manzela mé uz asi Sest let mrtvého, ale myslim,
7e na tom byla haf nez ja. Tak ty zavolam, zaCneme klabosit, a stejné vzdycky skoncime
u néjakyho divadla. Nebo to feSim i s dcerami, s rodinou. Mné to s téma psychologama
piipada nekdy jako v téch v americkejch filmech. Ona mé néjakej problém a ona jde hned
k psychologovi. Tak to ja ne. To je pfiSerny, to mi pfipada, Ze bez ty ,,berlicky* neud¢laji ani
krok potom. Ta doba je tvrda, ja to vim, samofejmé jsou dny, kdy mé to naprosto ,,drti* ta
jeho choroba, to jako nepopirdm. Ale ze bych letéla k psychologovi, to ne. O té reminiscenci
jsem zatim neslySela, ale néco si o tom piectu. To mlize byt zajimavy. Ale tieba manzel kdyz
nekdy se jako bavime, tak on se velice rychle unavi, chce se mu spat, tika, ze si jde lehnout.
On ani nevydrzi na zidli nebo na kiesle, zatnou ho bolet zada, hlavné v mistech, kde mu
délali lumbalni punkci a ma tam dva vpichy. Ve findle zatne byt az bych fekla trochu
protivny, tak mu feknu, aby radéji zalezl do ty postele, vyvétram mu tam a on tieba za pul
hodiny se piijde na néco zeptat a je to docela v pohod¢. Ale kdybych mu v ten moment fekla,
aby tady se mnou sed¢l a poslouchal, co mu fikdm, myslim, Ze bych opravdu stras$né narazila.
Takze ja navazu vétSinou na to, co fekne, nebo to poptu, feknu mu, ze si vymysli, ze tahle to
tteba nebylo. Ale je pravda, ze on si zachoval trochu takovyho toho anglickyho humoru. On
se tieba zacne ttast, fekne ,,Uz se zase tiesu® a ja mu feknu:,,No, uz zase cukrujes.. “, jak se
diiv zivili ti lidi tim, Ze sypali, cukrovali ty mouéniky. A on fekne: ,, To mizu délat - jeste
ted*. Pak se zepta, jestli jeSt¢ miize délat jinou praci. Ja& mu feknu : ,Nezna$ telefony
a vypinas§ si soustavné mobil“ a on se mé zepta, jestli ma mobil. Takze n€kdy je to i takova
trochu ,,sranda‘. Tak mu fikdm, Ze ma mobil, ale uz jsme ho vypnuli a Ze s nim mtze tieba
fotografovat. On mi fekne, Ze si to nepamatuje, tak mu feknu, Ze od toho ma vnuka, aby ho to
naucil.

Spoluprace rodiny na péci

J4, kdyz n¢kam odjedu, tak nakratko, protoze dcery mi sice na chvili pomtzou, ale maji malé
déti, takZe to je nerealisticky. Ob& jsou v Praze, jedna je v Libni a druhd na Kohinooru.
Manzel je navic lehky diabetik, takZe ta jedna z dcer mé auto, takZe mi tfeba navozi do garaze
ty dia limonady a tak. Inzulin zatim nepichame, on je na dieté, j& se snazim. Tam je problém
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s tim, ze ty psychiatrické 1éky, které on bere, zpiisobuji nadvéahu, to je jejich vedlejsi ucinek.
Dokonce jedny jsem nechala ,,odbourat” kvili tomu, protoze mu stejné¢ nepomahaly. Jedny
Iéky mu taky nedé¢laly dobfe, tak jsem volala tomu psychiatrovi a ten mi fekl, abychom je
vysadili. TakZe on je na jednom I€ku, ale i ten jaksi zadrzuje vodu v tom téle a to dobry neni.
On ma od té doby 16 kilo nahote. Na jeho 164 cm ma ted’ 80 kilo. Coz je dés. A nemiize se
pohybovat praveé. On si to neuvédomuje, ptijde a fika: ,,J4 mam 70 kilo* a ja tikam ,, Ne, ty
mas 80 kilo*“. Ale zase mam pocit, Ze po nich ty zachvaty nema takovy, Ze prosté pii nich ta
postel ,,odskakuje min“. Samoziejme¢ ze ma jako kazdej diabetik chut’ na sladky. Nékdy se
taky stane, ze odmita jidlo, to byva tieba pii téch zménach pocasi. Ja taky nevim, jestli ho
tteba neboli zaludek, to uz vam netekne. On ma rodové dany, ze ma zuzeny jicen, ono to pii
zménach pocasi nedélalo dobrotu ani pfedtim. To pak neji viibec nebo dokonce zvraci. Oni
mu taky dali statiny na ten cholesterol, ale to je taky pékny svinstvo, z toho nejsem uplné
nadsend. Ty préasky, to je taky, ja mu tieba feknu a by si to vzal, on zapomene, takze ja to
vzdycky musim piekontrolovat. VSechny. A ted’ ma asi ptl roku obdobi, kdy si nechce vzit
zadnej prasek.On tam ma taky jesté léky na tlak, na takovu tu prevenci mrtvice, takze to
nepadé v uvahu, aby je neuzival. Ja si to tedy pfipravim na tyden a dohlizim, aby si to vzal.
Ale to vite, taky obcCas se stane, Ze se ho ptdm vecer ptam, jestli si vzal ten 1€k, ja uz jsem
nekdy vecer taky unavena, on fekne Ze jo, a rano tam je...

Vlastné ta ortopedka byla z téch 1ékaii jedind, ktera zjistila, pro¢ muz vzdycky jde a najednou
piestane chodit. Je to proto, Ze se mu dostanou do kiece. hyzd'ové svaly. Vlastné¢ ona to
nezjistila sama, ale poslala manzela na cévni. Tam zjistili, Ze priutok krve je naprosto
v pohodé¢ a ftekli, Ze tim to neni. Pak ta doktorka fekla, aby si stoupnul a on byl zase celej
roztiesenej a ona si v§imla, ze ma to hyzd'ové svalstvo jako kdmen. Napsala to do zpravy té
ortopedce a ta mu na zékladé€ toho napsala odlehceny vozik - abych ho utdhla. Doma ty kratky
vzdalenosti ujde, po byté se pohybuje, jesté dojde téch 50 ke garazi. Kdyz jdeme ven, tak bud’
vezmu vozik nebo zavoldm taxi nebo ptijede dcera. Vzdycky se to néjak ud¢la.

ZKkusSenosti s okolim, reakce lidi

KdyZ jedeme s manzelem ven s vozikem, tak ta cesta je do kopce a ja samoziejmé téch
devadesat kilo uz dneska neutahnu... 80 kilo ma manzel a 12 kilo odleh¢eny vozik . TakZe do
téch riznych kopeckl, co tam jsou, on sleze z toho voziku, kousek jde, dejme tomu téch
20 metrt ujde, sice mu je blbé, ale ujde, a zase si sedne. A lidi koukaj a kroutéj hlavou co se
to déje. Mam z toho nékdy....fekla bych, ze se lidi neuméj chovat. Nékdy je to hloupost téch
lidi, oni nékdy nepfemysleji, bohuzel. Prosté kdyz tohle vidite, tak date hlavu né¢kam jinam
nebo kdyz ty lidi znate, tak se s nima zacnete bavit. Kdyz to tém lidem vysvétlite, tak to
pochopéj. Je pravda, ze nechodim do zadny spolecnosti, kde by mohlo k nécemu
nepiijemnymu dojit. To neriskuju. Bud’ chodime za jeho ptateli nebo za myma. A kdyZ médme
jit k néjakému novému lékaii, tak ja za nim nejdiiv dojdu sama, vysvétlim mu o co jde, jak
manzel komunikuje. VEtSinou mi taky slibi, ze se budou snazit ho do ty ptlhodiny vzit, aby se
mi tam dlouho nettésl. A vétSinou se tak stane. Ja tedy neriskuju a dojdu tam predem, protoze
aby tfictvté hodiny n€¢kde sedél — to by asi nevydrzel.
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Jak dalece se citite vyCerpand, zda se péc€e néjak projevvila na VaSem zdravotnim stavu

No, nékdy jsem unavena. Asi jo. Clovék jako je unavenej, stirne. Ona ta nemoc vas likviduje
psychicky, ale vlastn¢ i1 fyzicky, kdyz musite tahat téch 90 kilo. J& jsem méla matku na
voziku, 8 let, ale ta méla 37 kilo a 15 kilo vazil vozik, takze ja s tim vozikem uZz praxi mam.
Ale tenkrat jsem taky méla o 20 let min a o tom to taky bylo. Pak jsem méla 10 roku klid
a pak pfislo tohle.. Kdyz uz jsem hodné€ unavena a potfebuju si odpocinout, tak vétSinou jdu
do ngjakyho toho divadla, to se domluvim s nékym. Prosté¢ chvili vypadnu. A taky mam
zahradku v tom aredlu, kde bydlim, takze oteviu okno, abych védéla co manzel a jdu si kutat
na zahradu. Mam tam asi sto metrd. Ja jsem méla asi ¢trnact zahrad, tohle je patnacta. To je
muj konicek. Své zdravi se snazim nezanedbavat, ale taky se dostaneme obcCas do patovy
situace. J4 mam vyhodu v tom, ze délam ve zdravotnickém zatfizeni, tak ja si k tom doktorovi
dojdu. Ted m¢ tfeba boli noha, chodila jsem na rehabilitace a noha boli dal. A nic nezjistili.
Jednou mési¢n€ chodim s tim mym uchem, protoze se mi tam obcas ud¢€la takova krusta. Ja
myslim, Ze nepfipoustét si to, ze ¢lovék starne je hloupost, fekla bych pfimo blbost. Clovék
holt starne. Mam taky néjaky ty kila navic, ale ¢lovék taky nedrzi tu dietu... Ale zase kdybych
méla min kil, tak neutdhnu ten vozik. Nedovedu si piedstavit, ze bych méla téch 62 kilo jako
cely zivot, to by neslo.

AL

Co pro Vas bylo nejtézsi ?

v Vv

v v v

tyhlety choroby. Vétsinou jsem Sla za néjakou kamarakou a rozebiraly jsme to, ale...byla jsem
z toho jako dost zdrchand, no. V praci jsem aspon na chvili nasla néjaky zapoméni, to je jista
vec. Ale ta prazdnota v tom byt€, kdyz on byl v ty nemocnici.... Obfas mé samoziejmé piisly
navstivit dcery. Jak ménili ty diagnozy tak ja uz jsem z toho byla fakticky na dné. My jsme
méli pocit, Ze ten doktor nema o to jako zajem, tak proto tam pak taky $la ta dcera. No a pak
udélali tu diagn6ézu neurcend demence a piedali nds na to kognitivni centrum. Ale mné se ani
pak neulevilo, kdyZ mi fekli, Ze na tohle nejsou zadné studie a je to horsi nez Alzheimer. Ptala
jsem se na v§echno mozné, tfeba na potravinové doplitkky a na vSechno mi tam ten doktor kr¢il
rameny. Takze dcera sehnala néjako literaturu. Ale nakonec jsme dosly k tomu, Ze se s tim
musime smifit, no. Coz je dost tézké, protoze smifit se s takovouhle chorobou moc nepada
v tuvahu. Upfimné feceno, ja bych chtéla vidét nékoho, kdo by byl po 33 letech manzelstvi
s takovou chorobou smifeny. Samoziejmé, v kazdym manzelstvi jsou ptfehanky nebo horory,
to nebudu fikat, Ze jsme byli vééné milujici, ale tohle....to je ,,darda“. Nejhorsi na tom je, ze
uz z n¢ho nedostanete kloudnyho slova, Ze 100 x odpovidate na jednu a tu samou véc a je to
unavujici, deprimujici. No a pak ma zachvévy, kdy si obcas néco pamatuje, ale je to opravdu
jenom zéachvév. Trva to minutu, kdezto vy byste si s nim chtéla ,,pokecat™ pét minut, o né¢em
trochu rozumnym a to uz se pomalu neda. Takze to radé€ji uz nezkousim a prevedeme to rad¢ji
na ten aglicky humor. Nema to cenu, je to ztrata casu z my i z jeho strany a nakonec nevede to
k cili, protoze on za¢ne byt unavenej a jde si lehnout. A je vymalovano.

140



Co Vam naopak nejvic pomohlo ?

Ja si myslim, ze podpora hlavné té mladsi dcery, ta star$i s téma malyma détma, to je taky
nékdy ,,hororovy®, a potom pratelé, kamaradky. Ze strany profesionalti bych fekla, ze ten kurs
pro pecujici v tom Gerontocentru nebyl k zahozeni, samoziejmé. A taky nesmim opomenout
tu praktickou doktorku a dalsi. Je to taky o tom, ze m¢ znaji, ja tam délam 25 let na ty
poliklinice. A u téch doktorl, ktery jsem tam oslovila, jsem se nesetkala s tim, ze by mi
nevysli vstiic a snaZzili se vzdycky s manzelem domluvit. Ono je to taky n¢kdy dost t&€zky,
protoze k nékerym vécem se ten Clovek, protoze je nemocnej, postavi odmitavé. I doma —
tteba nechce se holit, nechce si stiihat vlasy a pfitom ma v tom tu ptiSernou vyrazku. Takze
pfitel mé dcery ho oholi, ostfihd. A taky mi hodné pomahaji ti sousedi, maji na mé telefon
a kdyz by vidéli, ze se néco d¢je, tak by mé zavolali. Ted’ tam mame i novy mlady sousedy,
ale jsou velice vstficni. Jednou tam manzel nechal otevieny okno, ale jenom jednou se to
stalo za dva roky, tak mi zavolali do prace. Tak jsem jim fekla, ze sousedka nad ndmi ma
klice od naseho bytu, tak tam dosli, zavteli okno a bylo. Nas je tam Sest sousedd, jeden z nich
byl manzelliv kolega a s dalsi sousedkou se ja kamaradim. Ona, kdyZ ji zavolam, tak se tam
i na ného jde podivat. Mame tam takovy skoro rodinny vztahy. Rekla bych, Ze dobré
sousedské vztahy jsou k nezaplaceni. Ja nesbirdm drby, nestaram se o soukromi ostatnich, kdo
s kym. M¢ to nezajima tohleto, ja to nefeSim, j& mam jiny starosti. Samoziejmé jsem nékdy
néco fekla, kdyz se mi néco nelibilo ale naplno a prede vSemi.

Jsou néjaké sluzby, které postradate ?

Zatim ne. A abych se pfiznala, tak jsem nad tim ani zatim neuvazovala. Ja zatim nevyuzivam
ani ty co existuji.

Co byste poradila ¢lovéku, tfeba kamaradce, ktera se rozhoduje, zda bude pecovat
o blizkého ¢lovéka s demenci ?

Za prvé bych ji poradila, aby §la na né&jaké to Skoleni pro pecujici, aby si to vyslechla. Taky
zalezi na té presné diagndze, jaky je to typ demence, jestli je to Alzheimer, aby si zjistila, jaké
jsou moznosti 1é¢by a potom bych ji poradila, aby se ,,obrnila®, no. To znamené — ¢aste¢n¢ se
s tim vyrovnala. To pfichdzi az ¢asem, nikoli ze dne na den. A vzhledem k tomu, Ze ten stav
je trvaly a neménny, tak .....Clovek si zvykne na vSechno, respektive musi si zvyknout. Tak
byh to tekla. Je dulezity 1 dobry I¢kat, se kterym Cloveék navaze dobré vztahy. A kterej je
slusnej a nenecha ho tam dvé hodiny ,,Cumét®. Jsou lékari, kde jste objednand na urcitou
hodinu a stejné piijdete na fadu za hodinu a pil. A to je Spatny, i kdyz véfim, Ze tam muizou
mit naléhavé ptipady. S tim ale museji pocitat. Ale abych tam pfisla s manzelem, ktery je
objednany na destatou hodinu a byl jedenécty v potfadi, z toho je Spatn€ i mné. Nemam to rada
prosté. To je velice, velice nepfijemny. Zvlasté¢ kdyZ mate s sebou ¢loveka s demenci, kterej
se vas furt pta, jestli uz pijdeme domi a pro¢ tady jsme, a ja tohodle dokotora viibec
neznam... Ty lidi okolo pak taky jako koukaj, pak si asi domyslej co je. Pak se mé muz zepta,
proc€ ja jsem tam s nim, jo, tak ja uz zase prejdu do humoru a feknu, ze jsem jeho bodyguard.
Tak lidi se za¢nou smat. Clovék uz je pak tak nastvanej... A to jsem nékolikrat prosila, aby se
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tak ned¢lo. Navic on je potom Upln¢ vytizeny na cely odpoledne. Potom pospava, neni s nim
z4dnej humor, ani se mu moc nechce jist, prost¢ sama negace.

Vnimate néco, co Vam péce o manZela prinesla pozitivniho ?

No, nepfineslo mi to nic dobryho. Ne,ne... Takhle — pfece jenom klad jeden to ma, ze ¢lovek
ted vazi kazdy slovo, ktery mu fekne. Davate si velikej pozor, abyste situaci jesté
nezhorSovala. Takovy vétsi ovladani sebe, protoze jsou momenty, kdy je ¢lovék naStvanej na
néco, ale tady rozcilovat se je velice, velice nevhodné...Jeho situace se zhorsi a on naprosto
nechdpe, co po ném Clovek chece. Samoziejmé ze zacatku takovychto chyb se dopusti kazdej,
toho jsem se dopustila i ja. Ale to jsem si velice rychle zakazala, protoZe opravdu tudy cesta
nevede. Clovék se musi s tim ¢asteén& smifit, ale nikdy to nejde uplné. Abyste se s tim smifila
uplng, tak to byste musela byt zase troSku vétici ¢lovek a to ja nejsem.

Otazka viry

Ja nejsem ateista, ja jsem realista.Samoziejmé kazdej Cloveék v néco veii. Kdyby ta vira mi
pomohla, myslim naboZenské piimo, tak bych se ji asi v€novala. Ale ja si myslim, Ze ne. Ale
to uz je dlouho, to jsem si myslim uZz vytesila ve svych 14 nebo 15 letech, kdy mi umfel otec.
Sice samoziejm¢ jsme vSichni byli kitény, ale jsme ,,vlazni“. Vira je pro mé berlicka,
samoziejm¢ kazdej ¢loveék rad v néco véii. Ano, je to hezky véfit, je to pékny, ale u mé to
nefunguje. A pfi tyhle chorobég urcité ne. Ja véfim, Ze valna ¢ast lidi jaksi respektuje vlastnost,
ktera se mi nejvic libi, a to je sluSnost, ohleduplnost a nema rada lhostejnost, ktera je pro me
straSidelna.
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Ptiloha ¢. 11

Rozhovor ¢. 9

Rodinny pecujici : muz 67 let, v penzi, jediny pecujici

Clovék, o kterého je pecovano : manzelka, 65 let, stiedni stadium nemoci
Doba péce : 2 roky

Vite pro m¢ do doby, nez jsem se s touto nemoci setkal, to pro m¢ byl naprosto pojem bez
obsahu. Myslel jsem si, Ze je to o tom, Ze ¢lov€k trochu zapomina a Ze je to spojené se starim.
Ted teprve vidim, co to je. Pro m& bylo vlastné¢ dobry, Ze déti na mé asi po roce ,,zautocily*
a fekly mi, abych se obratil na Alzheimerovskou spole¢nost. A to je zkuSenost, kterou bych
doporucil kazdymu, kdo se doho dostane a nic o tom nevi. Tak je tam dobry prosté jit.
Nejenom Ze tam uvidi ty dalsi pecujici, ktefi maji zkuSenostmi s rliznymi fdzemi nemoci.
Tteba minule tam byla pani, poslouchala a Gplné se toho désila, protoze ona je na tom
zaCatku, kdy ty pfiznaky jsou jen ,,tu a tam®. A ted’ fikala : ,,JéziSmarja a tohle m¢ ceka dal®.
Ale to mliize byt a nemusi, protoze kazdej ten ptipad je individualni. Ale na druhé strané si
zase nemuiZzete myslet, ze to zistane tak, jak to je ted’. Takze si myslim, Ze to pro tu pani bylo
velmi dobry. M¢ tfeba ted’ nastval ten potad v televizi Doktorka, ktery byl pravé o demenci.
To byl tak zjednodusujici pohled. Ty lidi dostali vlastn¢ informaci, Ze ta nemoc je takova
»prochdzka®. Byly tam dvé Zeny v pocinajici fazi demenece a hovoftily naprosto srozumitelné,
vypadaly velmi dobfe. Myslim, Ze lidi dostali mylnou informaci, bagatelni. J& vim, Ze je asi
blby brat do televize n€koho, kdo uz je na tom hif... Ale méli by vyslovené fict, Ze tohle je
pocatecni faze demence a ze ty dalsi jsou prosté trochu horsi, ze ¢lovék nemluvi souvisle,
potfad néco hleda. Takhle vznikl mylny dojem. Pro mé to byl zpocatku taky jen prazdny
pojem.

J& na ta setkani pecovateli do Gerontocentra uz ted’ pravidelné nejezdim, protoze uz jsem
v ty etapé€, kdy o tom néco vim, mam i ty zdkladni Skoleni, kterd tam poradaji. Ale jak fikam,
pro mé je to jakasi psychickd vzpruha, protoze tam slySite, ze ty vaSe starosti maji ostatni
taky, néktefi zase jeSté¢ vétsi nez vy...Taky je povzbuzujici, Ze vas tam obcas pochvali ti
lektofi, co tam jsou, protoze od téch pacientl se toho nedockate, ti vas viceméné ,,nendvidi.
Oni vas spiSe tak pozlobi, jako déti. To mam zase dalsi informaci, Ze ti pacienti jaksi vyciti
vase silny a slaby stranky a umi piesné zapiisobit tak, Ze vas to citelné¢ zasahne. Muzete si
fikat tisickrat, ze na to nebudete reagovat ale v tom okamziku vés to prosté¢ vytoci. Tieba
manzelka pfisla s teorii, Ze jsou tady Ctyfi zachody a ptinese tfeba zidli. A ja s hriizou trnu, co
bude nasledovat a jak ji to mam vysvétlit. V¢era se mi taky stalo, Ze jsem byl pro vnucku
a Zzena mi poprvé odeSla zbytu. A ted’ se vratim a tady mam normalné vzkaz, Ze je
u sousedky v patym poschodi a nema kli¢. A ona na m¢ kouka a nemtizete ji ani ,,sprdnout®,
protoZe ona to viibec nepochopi.. Ona mi fekla, Ze prosté byla venku. Furt je ten problém, co
vam ftikaji, Ze se na ni musite divat jako na pacienta a ne jako na partnera. No jo, to je ale
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strasné oSidny, protoZe jsou zase okamziky, kdy se to u ni zase ,,piesmykne®, ona tam spi
vedle vas v posteli a chytne vas za ruku..Ma 1 svétlé chvilky, tieba kdyz ji vola nékdo z déti,
tak ona se tfeba dostane do takovy kondice, Ze ten rozhovor plyne Uipln€ normalné. Oni taky
7iji, vlastné se vraceji, o tu jednu generaci zpatky, takze si mysli, Ze maji malé déti. Zena
tieba kazdy den hleda déti, mysli si, Zze jsou malé. My mame tfi déti. Moc mi s péci o Zenu
nemuzou pomahat, protoze my mame jest¢ babicku — to je matka moji pani — kterd je v LDN,
tam se zase oni vyrazn¢ angazujou. A protoze ona chce neustdlé navstévy, tak oni tam
opravdu jezdi. Aby pecovaly jest¢ o manzelku, to uz by na né¢ bylo moc a ja to chapu. Oni
tfikaji, ze jsou ta ,,sendviCova generace™. Ale ja jsem piivodné z vesnice tak vim, Ze tam to
vicegenerani souziti bylo naprosto normalni. Tam byly vzdycky tii generace spolu
a samoziejmé ty konflikty byly. Ale ty déti se o ty rodice musely postarat. Takze i ta
nejmladsi generace vid€la smrt jako soucést Zivota, coz ted’ nevidi a déla se, jako kdyby to
neexistovalo. A je to potom strasnej Sok, kdyz to pfijde. Tam to ten Zivot pfirozené pfinasel.
J& jsem jako kluk vidél mrtvyho dédu a chodil jsem tam nékolik dni normalné kolem né;.

Stanoveni diagnozy, kym, jak dlouho to trvalo, jeji sdéleni

To trvalo opravdu velmi dlouho, protoze... Ono se piesné neda fict, kdy to zacalo, to si mtizu
fict jen sam. Ale ja to spojuju s tim, Ze Zena méla v roce 2012 uraz. KdyZz vystupovala
z tramvaje tak upadla na refyZz a vlbec netusila, jak se to stalo. Byla na rentgenech, byla
trochu potlu¢end. Ale ja jsem taky slysel, Ze ta nemoc se podobné spousti, Ze uz je ve vas
a ¢ekd na urcity spoustéé. A jednim ze spoustécti mize byt i necekany uraz. Ale to jsme
potom cely rok nevéd€li a potad jsme chodili do Vojensky nemocnice, kde ji délali rizna
vySetfeni. A tam viceméné po roce nam fekli, Ze to mozZna je n&jaka genetickd porucha mozku
a ze nas teda rad¢ji predaji na specializované pracovisté do Motola. Tam je to kognitivni
centrum. A tam byla cely tyden na rtiznych pozorovanich a vysetienich. Tam mohou byt
rizné piiciny, od borelidzy, pfes cévni a oni je podle m& postupné vyluCovali. A po tom
tydennim pobytu dostala manzelka zavére€nou zpravu a tam byla diagnéza. Takze diagnézu
stanovil neurolog. Samoziejmé mi to fekli i osobné ale jen jako pojem - ,,specifickd forma
Alzheimerovy nemoci®, ale tim to skoncilo. A vypustéj vas s tou diagnézou z nemocnice a vy
nevite naprosto nic. TakZe jsem tady se Zenou byl asi ptl roku po ty diagnoze, méli jsme
ruzné konflikty, o kterych jsem tenkrat ani netusil, Ze jsou zapfiinéné tou nemoci. A teprve
po ptl roce m¢ déti donutily, jak uz jsem tikal, zkontaktovat tu Alzheimerovskou spole¢nost.
V tu dobu jsme se hodné hédali, j4& jsem nemohl pochopit, pro¢ néco déla nebo proc¢ to déla
jinak, to bylo obdobi, ktery bylo hodné Spatny. A my jsme mezitim S§li i na pohovor
k psychologlim a tak déle, ale ti zase bez ty diagndzy ndm davali jiny rady. KdyZ jsem byl
pak pouceny z ty Alheimerovsky spolecnosti, tak to pro me bylo velmi dulezity. Zacal jsem se
na to zkousSet divat tak, ze nemam vedle sebe Zenu ale pacienta. A to je jaksi velikej rozdil.
A i kdyz mé nckdy stale piekapuji ty jeji reakce a ja taky zareaguju, ze tieba ,,vybouchnu®,
tak se velmi rychle uklidnim. A nejhorsi je, kdyZ se to stane ve chvili, kdy nékam pospichate.
To se mi taky jeSté nepodafiilo pfijit na to, jak to délat. Oni nesméji vycitit, Ze se spécha, ze je
néco potieba udélat rychle. Ona to vyciti 1 z my reakce, Ze ja jsem trochu nervézni. A tim, jak
nechdpe, Ze néco musi byt rychle, tak ten konflikt tam hrozi. Kdyz mate tfeba na néjakou

hodinu objednané taxi, nebo jedete vlakem a vite, Ze tam na urCitou hodinu musite byt.
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Zvladne se to tézko, bud’ je z toho néjaky konflikt, ja ji popohdnim, ona je potom rozcilena
a ja taky. A taky se porad néco hleda. A taky je problém, ze t€zko muzete zménit svoji
Hliteru® a byt rano dobfe nalozeny a zpivat si. KdyZ takovy nejste naturelné, tak se do toho
nemuzu kazdy rano pretvarovat. VZzdycky vés ta nemoc pfekvapi, na néco uz si zvyknete
a ptijde zase néco novyho. Ze ta nemoc je vzdycky kus pfed vami. To jsou pofad nové véci,
které jesté neumite zvadat, pofad se ucite.

ObtiZnost rozhodnuti o tom, Ze budu 0 manzelku pecovat doma

To tézky nebylo. Tim, Ze jsme oba byli doma a v dichodu, tak se to dalo brat jako
samoziejmost. Ale to jsem netusil, Ze celd ta domécnost na mé spadne se v§im vSudy. A to je
prosté pro muzskyho tézky. Trochu jsem zacal vafit, ale neni to nic moc. Zatim chodim pro
jidlo v poledne do klasicky jidelny, aspoii se taky trochu projdu a odreaguju. Vaii tam
relativn€ levné a to jidlo je i s polivkama. J& to v podstaté¢ mam spocitany tak, ze mame dvé
celd jidla a ta nam vydrzi na celej den, 1 na vecefi. Ja to délam tak, ze ja si tam dam polivku
a snim polovi€ku ty porce a Zena doma dostane polivku a sni ten zbytek. A to druh¢ jidlo
mame k vedefi naptil. Zena moc neji, asi je to tim, Ze nema moc velky pohyb. Ale Ze by
zhubla, to ne. Ona ma zase hodn¢ rada sladky, tfeba zmrzlinovy pohary. Takze i1 tim se taky
zasycuje.

Informace o nemoci

No v tom Gerontocentru, to byl zdklad. Tam dostanete 1 hromadu téch publikaci, ktery si pak
muzete studovat. Literaturu jsem zacal v podstat¢ hledat aZ po té navstévé v tom
Gerontocentru, kdyz jsem zjistil, Ze je to opravdu velmi zdvaznd nemoc, kterd v podstaté neni
1é¢itelna. Ono asi i pro ty doktory je obtizné vam o té€ nemoci néco fict, protoze ten jeji postup
je individudlni. V té nemocnici jsem se nedozvédél prakticky nic, u mé sehrala hlavni roli ta
Alzheimerovska spole¢nost. Cili ja v podstaté, nez jsem ji navitivil, jsem ani netusil, Ze mam
na néco narok. A kdyz jsem pak podal ty zadosti o ty rizné davky, tak jsem zase zjistil, jak to
vSechno strasné dlouho trvé a je to problematicky. Samoziejmé jsem si pak taky hledal rizné
informace na internetu, tfeba o tom jak se vzdycky psalo, ze maji né¢jaky I¢k na tuhle nemoc,
ale nakonec z toho nikdy nic nebylo. Zena bere ta kognitiva, t&Zko mtizu Fict, jestli to ma
néjaky piinos, protoZe netusim, pokud by je nebrala, jaky by to bylo. Hned ji je nasadili, ale
k tomu zhorSeni stejné doslo.

ZkuSenosti s praktickym lékafem

NemuZu fict, ze uplné zaporny. Je to o to horsi, Ze tam musim manZelku vzdycky pfivést,
musim mluvit pfed ni a ta doktorka uz taky vi, Ze nemuze vSechno fikat, protoze vidi, jak
reaguje. Na navstévy myslim nechodi, ja vlastné nevim, mozné kdybych ji fekl, tak by pftisla,
ale zatim jsem to nepotieboval. Problém je v tom Ze ona to znd vSechno z medicinského
hlediska, ale nezna to z hlediska toho socidlniho zabezpec€eni. TakZe jinymi slovy ona vam ani
neni schopna Fict téch deset bodii, které oni sleduji pfi pfiznani piispévku na péci. Cili ona to
piSe podle sebe, co poklada za dilezity. A bohuzel vim, Ze tohleto, v¢etné ty navstévy socialni
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se, a zase jsem ted’ prekvapeny.. ja jsem v tom odvolani psal, Zze nezpochybiiuji to, co zjistili,
ale ze ten stav od té¢ doby pokrocil, Ze se to vyrazn¢ zhorsilo. J& jsem tam volal a oni mi fekli,
7e budou studovat to prvoinstanéni rozhodnuti. Tfeba uvedu ptiklad : bod osobni aktivity ona
davno nespliiovala. Ale oni to ti doktofi napiSou jinak neZ to potiebuje ta socidlka. Nebo
orientace. Taky u manzelky dos$lo k tomu, Ze ji praskl jeden z obratld, aniz jsme to védéli.
Vsichni doktofi si mysleli, e si to vymysli, kdyZ je tam ten Alzheimer. Ze tam nic neni.
Dokonce klasicky rentgen to neobjevil. Jednoho dne mi rano fekla, ze nemtlize vstat, tak ji
odvezli do Motola a presto, Ze mi 14 dni fikali, Ze ptijde na LDN, Ze tam nic nezjistili, ja uz
jsem z toho byl taky na mrtvici, tak potom ziejme na magnetické rezonanci zjistili, ze tam ten
jeden obratel je praskly. J4 jsem byl nedavno s manzelkou v laznich, protoze jsem tam musel
byt jako jeji doprovod. Ale kdyz za tim nejdete, tak to nedostanete. Ja jsem nahodou tady
v okoli ziskal informaci, Ze néjaky ¢lovek, kterd ma Parkinsona, jezdi do l4zni a Ze tam muizZe
mit asistenta. Takze jsem se na to zeptal. Chtéli vyjadieni od psychiatra, jestli to bude mit
vibec néjaky vyznam. Byli jsme v Bohdanci a tam mi taky ta rehabilitacni sestra fekla, ze
tyhle zlomeniny nevznikaji nahle po né&jakém tUrazu ale u starSich lidi v souvislosti
s osteopordzou. On vam ten obratel postup¢ praskne a vy o tom tfeba ani nevite. Jako to bylo
u manzelky. A ta sestra fikala, Ze pokud béZna 1écba za mésic nezafunguje, a je to starsi
clovek, tak by se mél poslat na magnetickou rezonanci protoze z 90 % je to tenhle problém.
Takze jsem zjistil, ze to zase neni tak vyjimecny, ale ona se s tim v téch laznich ziejmé
setkava cCastéji. To vyfizovani téch lazni taky bylo sloZity, bylo mi fec¢eno, Ze Zadost o lazné
musite podat 5 mésicli po operaci, Ze pfedtim musite chodit na rehabilitaci a teprve kdyz
nepomahd, tak muzete dostat lazn¢. Ale tady blizko nas, na Malvazinkach, vés objednaji za
pul roku. To jste jako ,,otloukének®. Predstavte si ten paradox v tom Motole. Tam jdete na to
spinologické odd¢€leni, za tim operatérem, on vam dé zpravu a ja jsem mu fekl, Ze bych chtél
pro zenu lazné. On tekl, ze dobfe, ze mi je d4d. A jd jsem se ho zeptal, pro¢ mi je sdm
nenabidne. A on fekl, Ze to nedélaji, pry to maji zakdzané. Oni pry musi cekat, az ten ¢lovek
sdm piijde a fekne, Ze na to ma narok a pak teprve mu je napiSou. Ja uz vidim ty stary lidi,
ktery jsou ,,s6l0%, jak oni budou poucovat doktora a feknou : ,,Pane doktore, ja4 mdm narok na
lazné*. Ty lazn€ méla tedy manzelka na zada, ale ta Alzheimerova nemoc tam hréla tu roli, Ze
jsem tam mohl byt jako jeji asistent. Mimochodem taky jsem slySel od téch ostatnich
rodinnych pecujicich, ze by to mélo byt taky opacné a lazn¢ by méli dostavat oni..ze by bylo
dobry, kdyby na né€ ¢as od ¢asu méli narok.

Jesté k inkontinenénim pomickam. Zena, kdyZz méla to zranéni, tak méla inkontinenéni
pomucky. No a stalo se, Zze zdravotni pojistovna dala tésné pred ldznémi zamitavé stanovisko
kvili tomu, Ze by tam mohla znecistovat bazén. Kdyz jsem se ptal, jak na to pfisli, tak fekli,
ze tam maji vykazany ptredpis inkontinen¢nich pomucek. Pied piil rokem. Ja jsem jim tekl, Ze
ted uz je nemd, tak jsem musel zase bézet za jejim gynekologem, aby potvrdil, ze je
nepotiebuje. Je pravda, Ze kdyz jsme je potiebovali, tak ndm je bez problému piedepsali. Ted’
je nepotiebujeme. Kdyz se jesté nevédélo, ze ma Zena zlomeny ten obratel a méla opravdu
velky bolesti, tak k ndm taky chodila terénni sestra. Chodila sem kazdy den rano a davala
zen¢ kviili t€ém zadim injekce, to trvalo asi tyden. A zjistil jsem, Ze tahle sestra taky provozuje
puj¢ovnu kompenzacnich pomticek. Pijcili jsme si tam pro Zenu choditko, ale pak jsem na
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internetu zjistil, Ze jsou i1 levné&jsi pijCovny, tak jsem je potom vyuzil. Taky jsem zen¢ potidil
nastavec na WC.

Vyuziti socialnich sluzeb

Bohuzel ty denni staciondie jsou odsud velmi vzdalené a taky jsem zkousSel ten stacionar
v Gerontocentru ale tam je plno, snad za 1-2 mésice. Ja si myslim, Ze by to manzelce
stoprocentné prospélo, tieba jednou nebo dvakrat tydné jsem myslel. Jak jsem byl poucen
o tom, co tam d¢laji, rizné aktivizace, tak to tady se mnou opravdu nema. V Gerontocentru
jsem dostal seznam dennich stacionait v celé Praze, tak ja hleddm co by bylo bliz. Taky jsem
zjistil, ze néco je v Karlin€. Ja véfim, ze by to pro Zenu bylo dobry, protoze ted’ se trochu
zhorsila a nemuze tady byt dlouho sama. Ja jak chodim pro ty ob&dy a taky chodim cvicit, tak
tady vzdycky byla ty 2 nebo 2,5 hodiny sama, diiv to normaln¢ snasela. Jenze ted’ udéla to,
ze obcCas odejde z toho bytu a hledd mé. Ted uz se musim tak do hodiny vratit. Zkousim
vyuzit 1 osobni asistenci, ale za tu musim platit pfes 100 K¢ na hodinu. Z téch 800 K¢ toho
moc nepofidim. My jsme ted’ v tom odvolani a ¢ekame jak to dopadne. Pfedpokladam, ze
nam ten piispévek zvysi, protoze u Zeny opravdu dosSlo ke zhorSeni. Taky jsme zazadali
o prikaz ZTP a to je taky v Setfeni, to jsme tam dali v unoru a budeme pul roku ¢ekat. Jenom
Cekate, Cekate a cekate. A s tim ZTP taky souvisi ten ptispévek na mobilitu. J& jsem se ptal,
jestli k ndm nékdo kviili tomu piijde a oni fikali, Ze ne, Ze to pijde uz jenom pies obvodniho
1¢kate. Takze ja zase budu muset jit k t€ obvod'acce a fict ji, Ze v zdkon€ je napsano, abychom
to dostali, Ze v exteriéru se naprosto neorientuje. TakZe kdyz vam to ten doktor v dobré vife
napise jinak a ne pfesné tak, jak je to v ty vyhlasSce, tak je to problém. To je ta ,buzerace®,
kterou ja opravdu nechapu. Neurolog vam fekne, ze Alzheimer je komplexni diagnéza a Ze se
piece nebude rozepisovat, v jaké je zena fazi, on tam napiSe diagnozu a jestli pak n€kdo
fekne, kolik je za co bodi, to neni jeho zalezitost. To uZ ho nezajima. Ja uz jsem si ted’ sehnal
tu vyhlasku, podle které se posuzuje ten prispévek na péci, tak jsem do toho odvolani piesné
ty formulace dal. JenZe jsou to jen moje formulace.

Jinak vyuzivam dvé ty sluzby osobni asistence — Prosaz a Hewer. A musim fict, Ze mam
mnohem lepsi zkuSenosti s tim Hewerem. Dtivod je v tom, Ze ten Prosaz, i kdyz vim, ze tfeba
byla ta chiipkova epidemie, sem poslal pokazdy nékoho jinyho. To je naprosto $patné. Zena
prosté musi védét, kdo pfijde. A ten Hewer taky musim pochvalit v tom, Ze ta asistetka, co
sem piijde, s mazelkou d€la urcCité aktivizacni Cinnosti. SnaZzi se sni cvifit pamét,
vyjmenovavaji tfeba predméty denni potfeby. A ven sni taky nékdy Sla. VétSinou za ten
meésic zaplatim za osobni asistenci tak 1.400 K¢. A potieboval bych je vyuzivat vic, jenze to
zéalezi na tom, jaky dostaneme ten piispévek. Protoze ja taky chodim, vlastn¢ chodil jsem, 2x
tydné€ cvicit, abych se udrzoval v kondici. To vam taky feknou v Gerontocentru, ze se musite
snazit udrzovat aktivity, které jste mél dfiv, protoze jinak bych se zblaznil za chvili.

Zéadnou pobytovou sluzbu jsme zatim nevyuzili.
Piispévek na péci — Setieni
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Ptisla takovéa mlada sle¢na ze socialky a fekla, Ze musi promluvit s manzelkou, protoze ona je
zadatel. J& jsem ji vtom samoziejm¢ nebranil, tak sni promluvila, ja jsem byl u toho
a samoziejm¢ jsem vidél, Ze tam jsou nesrovnalosti, jenomze nemuzete do toho vstupovat
A navic jesté pred manZelkou ji shazovat, ze to tak neni, to by bylo tuplem...Ja jsem té
sle¢né, kdyz odchazela tikal, ze to vSechno tak neni a ona mi fekla, ze to vidim moc ,,Cerne*.
Ja jsem ji samoziejmé fikal GpIn€ jiny informace k tomu. Vy, kdyz podavate tu zadost, tak
tam viibec nepiSete Zadnou diagnozu. Takze ti lidi sem pfijdou a nevédi nic. V tom vidim
slabinu. Tu diagn6zu nemate napsanou na Cele, takze ona pfijde a vliibec nic netusi. Oni Setti
rizna postizeni a tohle je jedno z mnoha. J& ani nechci vinit tu osobu, co pfisla. Ona prosté
dostala seznam, na co se ma zeptat a rozhovor ud¢lala s ¢lovékem, ktery ten piispévek zada.
Tam je i problém v tom, ze ta nemoc neni konstantni ale potdd se méni. To, co bylo pred
pulrokem uZz dneska neplati. Ja to v tom odvoldnim mam. Vy miiZete teoreticky podat novou
zadost, ale tim se to zase prodlouzi. Nam to trvalo od podéani zZadosti po rozhodnuti asi 6 nebo
7 mésict. Ja jsem to tam podal koncem srpna a rozhodli v unoru.

Finan¢ni problémy v souvislosti s péci

Nemam je, ale jen diky té financni situaci, ktera byla piedtim. Oba jsme méli penzijni
pfipojisténi, tak vlastné ty penize miiZzeme pouzivat ted’.

Vyuziti psychologické, psychiatrické pomoci, setkavani rodinnych pecujicich

K tom psychologovi jsme chodili s manZelkou oba, jak uz jsem fikal, ale to bylo v zacatku,
kdy jsme nevédeli, o co se jednd. Mné pomahaji ty mé aktivity, tfeba to cvi¢eni. A taky mi
poméahd a odreagovavam se tim, chodim na ty Caje o paté do Gerontocentra. To je svym
zpiisobem taky urcitd terapie. Kdyz se vyskytne n&jaky problém, tak to vétSinou feknu détem
a ty mi zase feknou jejich nazor. Spis se jim vypovidam a oni pokyvaji hlavou.

Spoluprace ¢lent rodiny

My méme tf1 déti, dvé jsou v Praze a jedno u Brna. Bohuzel ta dcera, co je u toho Brna, ma
jesté malé déti, Ctyfleté a ted’ pillroc¢ni. Spi§ nads nékdy navstivi v 1été kdyz jedou na
dovolenou. A my taky jezdime na chalupu na Sazavu. Tu jsme zrekonstruovali a Zena se tam
hodn¢ angazovala. Ale ona uz si na tu chalupu nevzpomina, to byla éra, kterd probé&hla
nedavno, 1995 az 2005. Zena by tam byla docela spokojena ale nejhorsi je tam vytvofit
néjakej program pro ni. Protoze ja tam ty prace mam habad¢j a ona se pak citi jako ze se ji
nevénuju. Lepsi by bylo kdyby nds tam bylo vic. Ona se tam taky huf orientuje, plete si tam
to uspotadani. Mn¢ se zd4, ze ji splyva ta chalupa tady s tim bytem, tam spime v patfe, tak se
pté, kdy pijdeme spat do patra.

ZkuSenosti s okolim

Zatim je to dobry. Ted’, jak se poprvé stalo, ze Zena odeSla z domova, tak ji sousedka vzala

k sobé do bytu a nechala mi tu vzkaz. Negativni zkuSenosti nemam. Tady bydli sami starsi

lidi, vétSinou v diichodovém véku. No a kdyz jdeme n¢kam ven, tak to je té¢zky — ona to nema

napsany na tom cele, takze to lidi nepoznaji. Mn¢ by to pomohlo tfeba v autobuse, aby ji
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pustili sednout, ale oni to nevédi. Oni taky netusi, pro¢ se tam tak nemotorn¢ to¢i a proc
vystupuje tak dlouho, tak ji tfeba nékdo nervézné fekne, aby uz vystoupila. Ale to nikomu
nemdm za zly, protoZe to prosté¢ nékdy Stvalo i mé, kdyz jsem stdl za n€kym a kdyz jsem
pospichal.

Jak dalece se citite vyCerpany ? Projevila se péce na vasem zdravotnim stavu?

No, to ted’ se mi trochu zvysil krevni tlak a zjist'uje se co je toho pfi¢inou. To miize byt i tou
situaci, ale nemizu to tvrdit. Ja myslim, ze se nezanedbavam, k doktorim chodim, snazim se
cvicit, ale to cviceni uz bohuzel nemlzu realizovat tak Casto jako diiv. J4 nejsem ani tak
vycepanej fyzicky ale spiS psychicky, protoze furt jako néco fesite. Jednodussi by bylo pro
mé, kdybych mohl zenu rdno déat do toho staciondfe a odpoledne bych si ji bral. To ted
zkousim zrealizovat. Ale taky je problém s tou dopravou, do toho Gerontocentra svazeji jen
lidi, ktefi jsou z Prahy 8.

Zbyl vam néjaky ¢as pro vas ?

Snazim se taky obcas chodit pro vnucku a vozim ji na cviceni. Moc Casu na ty vnoucata
nemam, to mi syn taky vycitd, ale bohuzel. Ale je to urcit€¢ aspon jednou tydné, co vnucku
n¢kam odvadim, tak aspon s ni mluvim. To se taky odreagujete, Ze mluvite s nékym jinym.

Co pro vas bylo / je /v souvislosti s pé¢i nejtézsi ?

To, jak uz jsem fekl — prosté brat svoji manzelku jako pacienta. V sob¢, 1 kdyz si uz myslim,
7e jsem to prekonal, tak jesté to neni uplné stoprocentni. ProtoZe jaksi jsou chvile, kdy je
k vam mil4, to jde téZko, to ji pak nemiiZete brat jako pacienta. A taky nevybouchnout, snazit
se, aby vés nic nevytocilo, abyste vSechno ,,pfechazela®, sebeovladani. To urcité. A pak je pro
me problém, ¢im Zenu zaméstnat a jak ji aktivizovat.

Co vam naopak nejvic pomohlo ?

Ja si opravdu myslim, ze to byla ta Alzheimerovska spolecnost. Jednak mi dali informace
a taky to, ze tam muZete chodit na ty ,,.Caje”, tam se zase trochu vypovidate. Taky byla Zena
na zkousku v tom dennim stacionafi ale bohuzel pak mi fekli, ze maji obsazeno a ze by to
pfichazelo v uvahu tak za mésic, dva. Zena tam byla teda na zkousku, reagovala tam né&jak
neutralné a kdyZ jsem tam pak pfiSel, tak se tam hrozné rozplakala, Ze jsem ji opustil. Je
Skoda, ze takovy staciondf neni tady n¢kde v okoli.

Sluzba, kterou bych uvital.

Ja bych uvital, aby ti osobni asistenti délali s manzelkou riizné ty aktivizac¢ni Cinnosti. Ja
nevim, jestli to délaji, j& tady nejsem a manzelka mi to taky nefekne. Ale mizu fict, Ze ta pani
z toho Heweru tady zapomnéla néjaké papiry, tak jsem vidél, ze ta opravdu néjaky systém
ma, ze tam ma poznadmky : manzel, déti, takze se asi o tom bavily. No ale bohuZzel to nemate

149



Sanci zjistit, kdyz tady nejste. J& jsem jim to fikal, ze bych byl rad, aby s manzelkou tohle
d¢lali, ale nevim, jaka je ta realita.

Co bych poradil ¢lovéku, ktery se rozhoduje, zda bude pecovat o c¢lovéka s demenci
v domacim prostredi

Rekl bych mu, Ze se musi pfipravit na to, Ze to nebude jednoduchy a Zze mu to bude zabirat
stale vic Casu a ze bude muset piechodnotit svoje zvyklosti, coz se ani mné nedafi zcela, 1 kdyz
uz o tom hodné vim. To je tézky, to se nedd, aby se z vas stal mavnutim proutku jinej ¢lovek.
Taky bych ho nakontaktoval na Alzheimerovskou spole¢nost, kde ziska informace o tom, na
co ma narok, co miiZze Cerpat, o téch stacionafich. J& v dobé&, kdy to zacinalo, jsem o tom
vibec némél ,,paru’. Tieba slovo stacionat mi viibec nic nefikalo. A odlehcovaci péce taky
ne. Taky je nutny pfijmout to, ze jsou pro vas ty sluzby dilezity. Nékdo se t€ém sluzbam brani,
protoze si mysli, Ze to zvlada i bez toho. Clovék musi taky trochu véfit tomu, Ze jsou to
provéfeny véci. Je pravda, Ze ty osobni vazby jsou dulezity a jedine¢ny, kdyz je né€kdo na
nekoho zvyklej. Ale ¢lovek tyhle pocity musi pfekonat a zkusit to, ten cloveék pak miize byt
nekdy 1 paradoxné St'astnéjs$i nez s nima. Ja uz jsem predbézné podal dvé zadosti o umisténi,
jednu do Prihonic a druhou do Roztok. V Priihonicich jsem se byl uz podivat a ty Roztoky
mam naplanovany na patek.

Otazka viry

J4 jsem kiest’an, katolik. Chodim tam nepravidelné, takZe nejsem takovy typicky praktikujici
katolik ale obecn¢ véfim. Samoziejme, ze vam to svym zptisobem pomaha, to urcite. Musite
si prosté uvédomit, ze kdyz délate ten manzelskej slib, tak ze tikate ,,v dobrym i ve zlym®. Ja
to vidim 1 na svy matce, ta véfila a tam ji to pomahalo vyrazng. Vzdycky to Spatny otocila
k tomu dobrymu

Je néco pozitivniho, co Vam péce prinesla ?

V zivoté to tak je, ze vSechno Spatny pifinasi néco dobry, Ze vas to tieba posili. Zatim to tak
vyslovené nevidim, ale doufam, Ze to tak jednou budu hodnotit. A taky vas to provéii
z hlediska charakterovejch vlastnosti a na druhy strang, kdyz néco zvladnete, tak vas to posili,
tak to je asi taky pravda. Ja to nevidim jako Zadnej trest.
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Ptiloha ¢. 12

Rozhovor €. 10

Zena, 25 let, studujici, druhy pecujici / hlavnim pedujicim je jeji matka - 63 let /
Clovek, o kterého je pe¢ovano : babicka, 90 let, pokro¢ilé stadium onemocnéni

Doba péce : 4 roky

V srpnu 2013 jsem jela na 5 mésicii do Estonska a vratila jsem se v lednu 2014. Pak jsem
byla asi mésic doma, pak jsem byla ptl roku v Plzni a vratila jsem se az v srpnu, takze od
konce srpna jsem mamce s péci o babicku poméhala. TakZe od té doby se t€¢ péci podilim.
Babicka do srpna 2011 byla Upln€ v pohodé, coz je asi 3,5 roku zpatky. V t¢ dobé byly
s mamkou na dovoleny a tam spadla a od ty doby zacala mit strach chodit. Ale musim
podotknout, ze 1 tak normaln¢ vystoupala do I. patra u nas v domé¢, coz je asi 16 schodu. To
zvladla jesté do bfezna letosniho roku. My méme rodinny domek, ja s mamkou jsme pivodné
bydlely dole a babicka v patie. To bylo jeji kralovstvi. KdyZ se babicka zhorsSila, tak ja jsem
zustala dole a mamka se pfesunula nahoru k babicce. Jednak abych j& me¢la klid na uceni
a taky proto, aby tam babicka nebyla sama. Ona se tam pozd¢ji nékdy i1 bala. Ale abych se
vratila k tomu zacatku. V roce 2011, kdyz babicka spadla, byla cela pobitd, nohu méla samou
modfinu a od té doby, jak mi 1 mamka potrvrdila, to Slo s babickou ,,s kopce®. Pak v roce
2013 zase spadla doma a zlomila si loket. Tu ruku sice rozhybali, ptivodné si mysleli, ze s ni
nebude hybat viibec. To bylo po fyzické strance. Po té dusevni, to bylo tak, Ze jsem pred
6 lety §la na VS do Plzn&. A najednou, kdyZ jsem se vracela, jsem vnimala uréity rozdily
v tom chovani babicky. Je sice pravda, Ze uz kdyZ jsem byla mala, tak uz tenkrat byla babicka
dost podezirava. Nevim, jestli to souvisi s tou nemoci nebo nesouvisi, ale na t¢ prednasce
v Gerontocentru nam ta pani fikala, ze prvni ptiznaky mohou byt i 15 let zpatky. Babicka ,jak
byla drsna k sobé, tak byla i pfisna k nam. Najednou se ndm zacaly ztracet dole v domé véci.
A babicka méla takovou tu tendenci, ze naSe soukromi pfili§ nerespektovala. Byla potad dole
v obyvéaku, no a najednou tam nebyly razné véci. Tieba v kuchyni, kterou mame spolecnou,
se nam zacaly ztracet noze. U nékterych véci jsme si toho ani hned nevsimly. To bylo az
pozdéji, kdyz jsem zjistila, Ze mi babca schovala u sebe do skiin¢ seSit. Ale jak peclivé si to
vSechno uklizela ! Ona méla vzdycky vSechno peclivé uklizeny, vSechno srovnany i ve
skiinich. I v dobé ty nemoci. Jest¢ do toho mého odjezdu do Estonska to bylo relativné
v pohodg, babicka se o sebe zvladla tak n€jak postarat. Ale je pravda, ze tieba po té€ zlomening
lokte mamka s babickou vzapéti jely do lazni a mamka tikala, Ze babicka uz tenkrat nebyla
schopna se viibec sbalit.

Jinak mamka vlastné chodi celou dobu na plny uvazek do prace. Ja studuju, vlastné ted’ od
loniského zaii jsem byla hodné doma, sice jsem chodila na staz, ale tak dva dny v tydnu jsem
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doma byla. Jesté na podzim babicka byla s mamkou na vySetieni a tam nam bylo feeno, Ze se
jedna o stifedni stadium demence.

Pocatek nemoci, stanoveni diagnozy, kym byla stanovena

J& osobné€ si myslim, Ze asi velkym impulsem pro mamku byla jeji kolegyné v praci. Protoze
to je takova svérdzna Zenska, kterd taky v rodiné fesi zdravotni problém, ne zrovna tohle, ale
invalidita tam byla. Museli si hledat informace a prost¢ vSechno. Takze mamka pak vzala
babicku k obvod’akovi a pak taky jely do Motola. Tam udé&lali vySetfeni a tekli, Ze babicka
trpi stfedné tézkou demenci. Pani doktorka pry neudélala piimo diagnézu Alzheimerova
demence. O pfispévek na péci jsme zazadali az po hodné dlouhé dobé z diivodu, ze babicka
nam tu zadost nechtéla podepsat. Bala se, Ze pfijde o bardk. On ten barak, kde bydlime, je
jeji, tak se asi bala o ten dim a nechtéla nic podepsat. Ja si myslim, Ze jsme mohly klidn¢ ten
ptispévek pobirat celé tii roky, ale takhle to bylo. Tu diagnézu babicka neméla hned od
zacatku, protoze jsme tam s ni prosté nesly. Nakonec ty papiry babicka ptece jen podepsala,
mamka si je dala do svejch véci a babicka je chtéla zpatky. Chtéla se na to podivat jesté
jednou. No a mamka udélala to, ze ji to dala a babicka to nahote n¢kde ,,uklidila®. Tam byl
1 ten problém, ze mamka nebyla diisledna, neodvedla pozornost babi¢ky jinym sméfem nebo
ji mohla fict, Ze uz to ma tieba v praci..Mamka s babickou jsou porad spolu, vlastné celych
téch 63 let, co je mamce. Jsou na sebe dost fixovany. A babicka prosté¢ byla pfisna. Byla
direktivni a plno véci muselo byt podle babicky, takze to vlastné pretrvava. Nakonec jsme ale
ten prispévek na péci vyridily, babi¢ka dostala 8.000 K¢&. J4 jsem i byla pfitomna pfi tom,
kdyz pfiSla ta socialni pracovnice na Setieni. To Setfeni probihalo tak, ze pfisla mlada sle¢na,
babicka v tu dobu spala nahote, takze se ptala mamky a mé¢ a babicku nechtéla viibec budit.
Babicka opravdu od toho podzimu kazdy den odpoledne spavala. Ptala se nas, co babicka
umi, co zvlada sama, jaké ma problémy s motorikou a podobné. Nevim, jestli to bylo dobry,
7e babicku nevidéla a mluvila jen s ndmi. Ale tam je problém, ze oni nemizou védét, co
muzou tomu ¢loveéku véfit a co ne.

Ted v lednu, v tnoru a jeSté¢ do poloviny bfezna jsem vlastné byla s babickou doma ja
a starala jsem se o ni. Do ty doby, nezZ byla odvezena do Vojensky nemocnice. Kdyz jsem se
ted o ni starala ja, tak tam byl trochu problém v tom, Ze ja jsem se vzpouzela tomu
direktivnimu pistupu babicky. Na rozdil od mamky. Ale mamka pak taky uz zacala tak n&jak
ne vSechno tolerovat. Mné¢ straSné¢ dlouhou dobu trvalo asi to pfijmout, furt jsem si myslela,
7e to neni mozny, az asi ted’ jsem nakonec pochopila, Ze babicka je prosté nemocna. Ja nevim,
jestli to je nejlepsi, je ale takovy zvlastni paradox, Zze ta nemoc zpisobila to, ze jsem si
s babickou zacala rozumét vic nebo jak bych to fekla... Ze jsem na ni zacala koukat jinak.
A hlavné mamka mi az ted’ fekla, jak babicka se o nas starala diiv, vlastné¢ prvni posledni se
nam snazila dat... A ze vlastné ten dim, kde bydlime, tak kdyby nebylo ji a nechtéla ho
dodélat sama, tak by nebyl. Ona na to zlistala tenkrat opravdu sama. Musela prosté byt razna,
méla dvé zaméstnani, mamka taky babidce pfispivala, aby ten bardk mohly splatit. Ze prosté
m¢ély jen hrachovou kasi nebo hrachovou polivku, prosté Setfily. To jsem viibec neveédéla ale
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to taky bylo tim, ze babiCka vibec nechtéla o tom vypravét, byla hodné ,,sama v sob&*
a nechtéla mi fikat, jak to bylo v minulosti a tak. Ted v posledni dob¢ ale zacala hodné
vzpominat na svyho brachu. Taky babicka ted’ nékdy oslovovala moji mamku ,,maminko*.
Nebo mamka slySela babi¢ku v noci, jak vold ,,maminko*. Ale celou dobu nas poznava. Sice
tieba ted’ v posledni dobé mi nékdy ftikala Jarko nebo Jarusko / tak se jmenuje maminka / ale
jinak nds poznava. Taky jsem si nékdy fikala, jestli to neni tim, Ze jsem podobnd mamce
zamlada. Mozn4, ale nevim.

J4 jsem mamku jako malé snad nikdy nevidé€la brecet. Ja vlastné, kdyz jsem se vratila z toho
Estonska, z toho Erasmu, tak jsem tu mamku vidéla fakt brecet, jo. Ale i kvuli blbostem.
Tieba jsme nckam jely a nestihly jsme autobus a mamka, Ze tam zase pfijdeme pozdé
a stra$n¢ litostiva byla, to v minulosti nebylo. Tak si myslim, Ze to byl taky ten tlak, pod
kterym byla.. Minulej rok uz taky babicka vibec nevédéla, Zze ma mamka narozeniny. To uz
vubec. A taky vanoce. V predchozich letech pokazdy o vanocich fikala, Ze to jsou jeji nejhorsi
vanoce, méla takovouhle rétoriku. Ja jsem se vzdycky certila v tu chvili, ale to zfejmé souvisi
s tim, Ze jsem si prosté nechtéla pfipustit, Ze se tady néco déle a ze je nemocnd. Proto jsem
taky ten jeden rok zlstala na vanoce v Estonsku, ja jsem prost¢ domil nejela. My vzdycky na
vanoce jezdime na hibitov a do kostela a letos jsme to udélaly tak, a to bylo uplné poprvy, ze
babicka nikam nejela, nechaly jsme ji spat a ja s mamkou jsme udélaly prochdzku na hibitov.
A bylo to. Ani do kostela jsme nejely. V lednu jesté babicka chodila na zahradku, to jesté Slo
/ na podzim jsme se s ni jeste snazily obejit blok, ale asi ve tfech ¢tvrtinach cesty fekla, ze uz
nemuze, tak pak chodila na zahradku /. Taky se nam na podzim jest¢ stalo, Ze u nas byl mj
ptitel, néco jsme délali na zahrad¢, néco jsme vyvazeli, nechali jsme otevienou branku
a babicka si vysla na ,,Spacir®. V ponozkach. My jsme na to pfisSli aZ po chvili, kdy jsme se
vratili domil, Ze babicka tam opravdu neni. Nastésti ji nasla mamky spoluzacka a jenom
kousek od nés, takze s ni §la, podpirala ji, vypravély si. Pak uz jsme zamykali. To taky byla
dalsi véc, zacaly se ztracet kli¢e. Mné¢ to bylo nepiijemny, ze babicka ty véci brala, ja jsem se
o svy véci uz pak fakt bala, mam tam tfeba fot'dk a jiny dulezity véci. Tak jsem prosté zacala
zamykat ten obyvak a mély jsme s mamkou domluvené misto, kam jsme ten kli¢ davaly.
Reakce babicky byla takova, Ze sebrala vSude vSechny kli¢e nebo si dokonce zamkla
vSechny skiin€. A kdyz uz mluvim o téch kli¢ich, tak taky se jednou mamce ztratily klice od
auta. A my jsme mély jen jedny. Mamka je nechavala na verand¢€ pod zaclonkou. Tak mamka
fikala, ze necha ud¢€lat novy a Ze to bude stat 5.000 K¢. A ja skudlim kazdou korunu, tak jsem
fekla ne, a fakt jsem tam cely ten ,hofejsek™ prolezla. A nic. A odpoledne jsem se k tomu
znova vratila, no a v takové toaletce v loznici jsem ten kli¢ nakonec nasla - v takovém
ranecku zabaleny.. Babicka taky mivala prstynky, nosila je a najednou od podzimu je neméla.
A jednou jsem uklizela pod umyvadlem a tam zase dal$i ranec¢ek a v ném prstynek.

TakZze kdyz to shrnu, prvni pfiznaky zacaly v roce 2011 po tom padu a diagnézu méla babicka
stanovenou az v roce 2014. My jsme to prosté nefeSily, nas ani néjak nenapadlo, Ze bychom
mély opravdu nékam jit a n¢jak to fesit. Taky v roce 2013 zacala babicka byt inkontinentni,
mamka fikala, Ze uz v téch laznich byly problémy, Ze se tam n&jak poctlirala. Ono je otazka,
1 kdybychom babicku vzaly na to vysetieni dfiv a stanovili by ji tu diagndzu, jestli by ji to
néjak pomohlo ?
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My jsme taky zménily praktickyho lékate a hlavné, babicka chodila vlastné jen ke
kardiologovi se srdcem a ten to nefeSil. Ten prakticky doktor, kterého mame ted’, tak ten je
uzasnej. Mladej clovék. On minimaln€ musel napsat tu lékatskou zpravu k tomu piispévku
a opravdu se snazil, to mi potvrdila i mamka. Problém s pfedepisovanim téch inkontinenc¢nich
pomucek byl pravé u té predchozi pani doktorky, fikala, Ze to nemiize a ze v takovém
mnozstvi to nejde a podobn¢. Ale mamka prosté méla ty informace, ze to jde. A taky ji psala
jiné kalhotky a mamka chtéla pro babicku jiné. Ted s tim problémy nejsou. Jinak babicka
byla dlouho pohybliva, takze navstévy lékatre doma jsme nepotiebovaly. Mamka vzdycky
vzala auto a odvezla ji tam.

Miyslite, Ze rohodnuti pecovat o babi¢ku doma bylo pro maminku obtiZné ?

To bylo naprosto pfirozeny, protoZze my spolu vlastné bydlime celej zivot. Ja kdybych nebyla
pét let na studiich, tak bych téch 25 let taky byla doma. Vyplynulo to z toho, Ze bydlime
spolu. Pro mamku taky byla hrozna ptredstava, Ze je to jeji mdma a Ze by ji méla nékam dat..
A ony jsou na sebe opravdu ohromné zvykly. Az ted’, v posledni dobé&, jsme to umisténi
babicky zacaly feSit. Ted na konci unora, kdyz jesté babicka chodila po téch schodech
nahoru, jsem se uz strasn¢ baly. Uz to pro ni bylo naro¢ny. Mamka zacCala babicku
,otukavat®, jestli se pfestéhuji spole¢né dolti misto mé a ja Ze bych §la nahoru. Ze bychom se
vyménily, aby nemusela po schodech. Babicka tomu byla docela naklonéna, tak jsme to na
zacatku brezna ud¢laly. Babicka teda byla dole. A v tom bieznu ja jsem pfijela po vikendu
a babiCka uz nejedla sama, uz ji mamka krmila, takovej propad. My uZz jsme pfedtim
zjiStovaly moznosti odlehCovacich sluzeb, kdyby mamka tfeba chtéla jet do lazni. Takze
jsme napsaly rizné e-maily. Ozvali se nam, ale vzapé€ti nato my jsme uzZ zase psaly e-maily,
7e stav babicky se zhorsil a jaké by byly moZnosti trvalejsi péce. To se mi taky v posledni
dobé¢ stalo - Ze mi babicka spadla. To se mi sesula, ale nastésti byl ptitel doma, takze babicku
zvednul a bylo to v pohodé. Uz i na podzim babicka na zahrad€ spadla a rozbila si hlavu.
A potom se mi sesula jesté jednou, to uz bylo v tom tnoru. Zacal byt problém i s rannim
vstavanim. Kdybychom za ni nepfisly, tak by babicka lezela v posteli do doby, nez by mamka
prisla z prace, do téch Ctyt hodin. Uz nebyla schopna, nevstala by a jidlo by taky nefesila. Tak
jsem ji rano vedla na zachod, ona nechtéla, kticela, Zze nemiiZze ale j& myslim, Ze ani nechtéla.
Kdyz pak spadla...no asi hodinu jsme vstavaly. S tim, ze jsem nejdiiv volala do toho
Gerontocentra na tu Prahu 8 a taky k tém Boromejkdm na Prahu 6, aby mi poradili, protoZe uz
jsem byla fakt vyfizena. A uz nevim, kde mi to poradili, ale v podstaté¢ mi tfekli, Ze mam
sehnat néjaky chlapy. Nakonec jsem babicce fekla, Ze se musi dostat na kolena, ale Ze musi
chtit. Sama se tam nakonec dostala, sama, trochu jsem ji pomohla, ale musela chtit. Ja jsem
z toho byla hrozné vystresovana, protoze jsem méla jit n€kam pry¢, uz jsem odesla, ale pak
jsem se vratila a fekla jsem, ze to musime, prost¢ ze to musime zvladnout. Jako maly
miminko jsem babi¢ku musela pfevliknout na zemi.

Jak jsme si mailovaly s témi zafizenimi, tak jsme si domluvily schlizku v Nebusicich a pak
jsme taky mély dvé schiizky v Roztokach u Prahy. Tam je taky néjaké Alzheimercentrum
a pak jsme tam taky $ly do LDN. V tom Alzheimercentru ndm ta pani bohuzel fekla, ze ten
stav babicky vidi spi$ na hospitalizaci v nemocnici — ona nam v tu chvili totiz uz prestavala
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jist, uz moc nechtéla. Takze ty jejich reakce byly takovy rozpacity. V tom Alheimercentru by
ten pobyt byval stal 26.000 K¢ mésicné, véetné ptispévku na péci. V t€ LDN nam fekli, ze by
to Slo, ale ne hned, Ze misto bude koncem biezna. Taky tam berou sponzorské piispévky, asi
4.500 K¢ mésicné, udajné to souvisi s vysi dichodu. Ale po mamce pak chtéli 9,5 tisic
mésicne. Takze to bylo takovy podivny. Ale oni zase nemaji narok na ten pfispévek na péci.
Mamka pak jeste¢ udajné zjistila, ze si ten sponzorsky dar miize odecist z dani. Tak jsme
nevédély, co mame délat. No a v podstaté se to vyfeSilo samo, protoze babicka zase v noci
nespala a mamka se vlastné tim padem taky viibec nevyspala, ony vlastné spaly jakoby spolu
v loznici. To bylo jednu noc, druhou noc, tak mamka pak dalsi den rano zavolala do
nemocnice. To bylo vlastné o tu noc diiv, kdy mamka najednou mé vola, abych ji §la pomoct
s babickou, protoze babicka se ji zase sesula ke gauci, prost¢ byla tam zase na kolenou.
TakZe to bylo taky leknuti. Tak kdyZ mamka zavolala, tak pfijela sanita, oni ndm v podstaté
vynadali, pro¢ jsme nevolali diiv. Tak ji odvezli do Vojenské nemocnice. Jely jsme tam
s mamkou ob¢ dvé, to bylo kolem paty hodiny rano, tak asi v ptl Sesty jsme tam byly a asi az
v osm nam fekli, co vlastné je, co se d&je. Rekli nam, Ze babitka je dehydratovana a Ze ji
pievezou do Nemocnice pod Petfinem. Tam nam zase po n¢jaky dobé fekli, Ze je pro zménu
»zavodnénd®, tedy, Ze v sob¢ zadrzuje vodu a to ji pak zptsobuje problémy s dychanim a tak,
ze ji to tlaci na plice. My, kdyz jsme tam za babickou vecer pfiSly na navstévu, do té
nemocnice, tak jsme se tak vystresovaly a tak strasn¢ vylekaly, myslely jsme, ze uz je to
»kone¢na“. Babicka tam m¢éla jeSté dalsi dva ,bouchance™ jak ma tenkou kazi a byla
v takovém stavu, jako by byla totadlné zdrogovana. Vibec nereagovala. Ptitom fikali, ze ji
zadny prasky nedavali. Mozné tim, jak ji vySetfovali, tak to pro ni bylo ndro¢ny, tak byla
unavena a vic spala. Ale to bylo jiny, nez kdyz spala u nas doma, to se dala probudit, Ze jo, ale
tady se nedala probudit, takZe jsme §ly domi a fvaly jsme. Opravdu ndm to pfislo tak, jako ze
je to jen na par dnd. Prosté jsme uplné Silely, kdyz se na to divam zpatky. Bylo to strasné
emotivni, ja jsem méla nékam jit a fekla jsem, Ze prost€ nikam nejdu, koukaly jsme na ten
osvétleny Hrad a fikaly jsme si, Ze pijdeme pies n¢j. Tak jsme si udélaly prochazku. Pak tam
pfisla mamka na dalSi navstévu a babicka byla uz byla celkem v pohodé€. No a pak jsem tam
dalsi den pfijela ja a babicka méla na krku bouli, Ze pry ma néjaky zanét. Nevim co se stalo
a jak se to stalo, potoze doma byla viceméné v pohodé. My jsme se strasné zalekly toho, ze
doma byla po téhle strance vlastné¢ docela v pohodé, a kdyz jsme ji nechali odvézt do
nemocnice, tak tady byl takovej problém. J4 si myslim, Ze 1 mamka si ddvala za vinu to, pro¢
tu sanitku vlibec volala. Takze to bylo prost¢ narocny. Pak na konci bfezna nam babicku
ptevezli do t¢ LDN v Roztokach. Nevim, jak ji zalécili ten zanét, ale ta boule se ji tam pak
objevila znovu. Pak pfiSly velikonoce, a ty byly impulsem k tomu, Ze jsme si psali a volali
mezi piibuzenstvem. A taky jsme byly v kontaktu s pfibuznymi z babi¢€iny strany, ktefi jsou
na Sumavé. A jedna ta teta pracuje tady v Praze v Motole, déla vrchni sestru na plicnim.
Mamka ji fekla, co se déje a ta teta ji fekla, Ze uz méla zavolat davno. Tak ndm pomohla
s umisténim babicky v Motole, kam my to madme 5 minut, jmenuje se to Centrum nasledné
péce. Takze babicka je ted’ tam. Nevime, jak dlouho ji tam nechaji, zalezi na tom, jak to vzdy
ten 1¢kat po 3 mésicich posoudi. Babi¢ce uz ani nedélali zddné testy ohledné¢ té demence
s tim, ze uz je to pokrocily stupeni a v téhle fazi uz to nemé vyznam a v podstaté to ani nelze
zjistit. A kdyZ porovnam ta tfi zafizeni, tak tady se staraji dobte. Kdyz zjistili, Ze ma babicka
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studenou ruku, tak ji ,,vyvazali®, dali ji tam vatu, kazdé dv€ hodiny ji polohuji. A taky v téch
Roztokach babicka neméla tieba konvici s teplym ¢ajem, na ktery je zvykla a sekyrovala nas
kvili tomu. Tam tedy meéla jen studeny a tady ma teply.

Vyuziti sluzeb

Zdravotni domaci péci jsme nevyuzily, vlastné ani Zadné socialni sluzby, Nic jsme nevyuzily.
My jsme pak uz tfeba musely babicku vzbudit v pét rano, aby si dosla na zachod, vyménila ty
kalhotky, mamka ji udélala snidani. Takze babicka tu snidani pfipravenou méla a babicka ji
snédla az nekdy kolem desaty hodiny. Ale pak nastal problém a babicka nam tu snidani
zacala nechavat. Uz ani tu snidani si nevzala. To byl zase jeden z dalSich impulst, Ze se néco
meéni. My jsme se asi taky baly toho, jak by babicka na toho ciziho ¢lovéka reagovala.
ProtoZe 1 na nas Casto reagovala tak jak reagovala. Taky se stalo, ze dokud m¢la babicka jeste
klice / pak ji je mamka vzala a vyménily jsme zamek /, tak jednu byla sama doma a oteviela
néjakymu Cikanovi. Kdovi, co chtél a mél pry byt i u nds doma. Dneska zrovna jsem slySela
na stazi, ze pry néjaky clovek piiSel za né¢i babickou, nevim, z jaké byl spole¢nosti, ale
nechal babicce podepsat pirevod baraku. No ale ze pry to potom néjak ,,uhrali“ a zbavili
babicku svépravnosti... Takze babicka pak uz neméla klice, ale kdyby se néco délo, méla je
sousedka, kterd bydli vedle, my jsme dvojdomek. A je tam i1 s manzelem, protoze jsou to uz
dichodci.

Informace o nemoci

N¢gjaké informace ziskala mamka asi u praktickyho doktora. O tom pfispévku na péci a taky
spoustu dal$ich informaci se mamka dozvédéla od té kolegyné z prace, kterd méla invalidniho
manzela. TakZe ta mamce strasné moc pomohla. No a ja jsem taky byla na tom Kursu pro
rodinné pecujici v Gerontocentru, ale to uz bylo v listopadu, to uz jsme néco védély. A jesté
jedna véc. Kdyz babicce bylo v srpnu 90 let, tak dostala blahoptani od Ufadu Prahy 6 s tim, Ze
tam byl vlozeny taky seznam rtznych sluzeb, kde co je. Takze tim jsme taky ziskaly
informace, ja jsem to ,,sbalila* a prostudovala.

Dalsi davky
Jeste jsme zadaly prispévek na mobilitu a taky mame prikkaz ZTP.
Financni problémy v souvislosti s péci

Jak tikam, babicka musela celej zivot Setfit, naucila to maminku a maminka to naucila me. Ja
jsem obcas dé€lala taky néjaké brigady, ale to bylo jen narazové. Ale taky musim fict, ze ja
jsem viceméné zila z vyzivnyho, co mi posilal tatka. A pak jesté dalsi véc - mamka je
pracujici dichodce, uz asi dva roky. Kdyby byla v penzi, tak by to bylo horsi. Ale je pravda,
ze sttechu nad hlavou mame, neplatime najem. Ale kdyby babicka §la do toho zatfizeni, které
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stalo 26.000 K¢, tak by ji dichod a ptispévek na péci nestacil. To bychom musely jesté
8.000 K¢ mésicné doplacet.

Dalsi vyuzita pomoc — psychologicka, psychiatrickd, reminiscen¢ni terapie...

My jsme spolu s maminkou byly jen u kineziologa. J4 jsem vzdycky méla problémy
v komunikaci s babi¢kou, prosté jsem se snazila néjak vymezit. Problém byl v tom, Ze potom
jsem si zacCala nerozumét i s mamkou. U toho kineziologa jsme byly myslim minuly rok na
jate. No, ale nefekl mi nic jinyho nez to, co vim.. Ale oni vdm mizou pomoc jen kdyZz budete
chtit. V tom je ten problém. A ja jsem citila, Ze je to takovy nespravedlivy. J& jsem taky byla
u psychoterapeutky, taky jsme tam trochu ,natukavaly* co s babickou a tak dale, ale to
s babickou souviselo spi§ okrajové. Ja jsem spi§ feSila to, Ze se zase vracim ze studii domu
a uz predtim to bylo na ,,0stfi noze“. Ale ja jsem se chtéla vratit. J& jsem vlastné byla tfi roky
v Plzni, pak jsem se vratila do Prahy, protoze jsem se tady dostala na Skolu, ale byla i situace,
ze jsem S§la bydlet radéji na kolej. I v Praze. J& jsem se doma necejtila.. Ale pak uz byla jina
situace, taky jsem chtéla mamce pomoct, taky proto jsem se vratila. Hlavn¢ aby nemusela jit
do dachodu, kdyz chtéla pracovat. J4 jsem to pak taky brala tak, ze by vlastn¢€ sviij zZivot
obé¢tovala babicce.

Spolupriace ¢lenit rodiny na péci

Jenom my dvé€, nikdo jinej. Ted’ ndm tedy pomohla ta vzdalend teta s tim umisténim babicky
v Motole. Ale co mi ted’ taky mamka tekla az ted’, Ze vlastn¢ moje babicka kdysi hodné
pomdhala matce té tety a Ze jim tenkrat opravdu hodné¢ moc pomohla. J4, jak jsem se
prestéhovala nahoru do bardku a piSu tam diplomku, tak jsem tam taky nasla né&jaké fotky,
vlastné pohledy. A tam bylo strasné¢ moc téch pohledl, co si mezi sebou psaly ta prateta / i
teta / s babiCkou, tak mé& to piekvapilo. Jak babicka ,,stdla za nima®, jak je podporovala, kdyz
mély problémy.

ZkuSenosti s okolim

Jak mame sousedy v tom dvojdomku, tak diiv se babicka taky dost hadala s tou sousedkou.
Nez pochopily, ze to nema smysl. Tim, jak babicka méla tu direktivni naturu a ta sousedka
taky je moznd dominantni typ. Ale ted’ mi pomohli, tfeba tuhle taky mi babicka spadla a ja
jsem nevédéla co, tak jsem zab&hla a pomohli mi ji zvednout, to jo. Zadny negativni reakce
jsme nezazily. Taky mi mamka fikala, ze jednou babicka spadla venku na zahradce
a z proté¢jsiho bardku hned na mamku volali, Ze babicka upadla.

Jak dalece se Vy a maminka citite vyCerpané, zda se péce o babicku néjak projevila na
vaSem zdravotnim stavu

Myslim, Ze mamka se dost zanedbéavala. Kdyz jsem ja byla na tom kursu pro pecujici, tak

jsem dokonce psala mamce SMS at’ jde k doktorovi, protoze se mi svétila, ze ma néjaké

zaludeCni problémy. Nakonec tam stejné nesSla.. Hlavné tam taky bylo to, Ze zacala byt

precitlivéla, jak uz jsem ftikala, vSechno ji rozplakalo. A ted’, jak jsme mély tu babicku v ty

nemocnici, tak ten prvni tyden nebo 14 dni mi piislo, ze brecela kazdou chvili a bylo ji to
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strasné moc lito a pfemyslela o tom, Ze babicka uz se vlastné¢ z toho hrnicku nikdy nenapije,
uz tady nebude pierovnavat ty papiry a podobné. Ja, kdyz jsem ji vid€la, tak jsem ji fikala :
,»Tohle ne, s tim se akorat tak zahrabes®. A zase po néjaky dob¢, kdyZ jsem to zpracovala ja,
tak jsem zase fvala ja. Taky ted’ mamka minuly tyden pfisla dva dny po sobé€ s tim, Ze babicka
ji fekla, ze chce domil nebo vlastné takhle, ze se té§i domtl. Takze my predpokladame, ze to
bere tak, ze je v nemocnici, Ze potiebuje pomoct a Ze si mysli, Ze ptijde domil a t&si se. Taky
se to stfida, jeden den za babickou piijdeme a je jak slunicko a druhy den prospi celou dobu,
kdy tam jsme. Tieba ted’ v sobotu nas drzela za ruce a sama si fekla, Ze chce pivo, protoZze ma
rada pivo. I diiv si ho obcas davala k jidlu, vétSinou v sobotu a v ned¢li, malou sklenicku,
s mamkou na polovinu. Ale ted’ babi¢ka dokézala ,,vyzahnout* % pulitrovky.. Mamka taky
zacala kupovat ty nutridrinky v takovych malych krabi¢kach. KdyZ jsme to babicce daly, tak
pila, to bylo tplné vidét, jak ji to chutnd. A mamka se taky snazi délat to, Ze uvafi, tieba vyvar
nebo brokolicovou polivku a vozime to tam. Ale musime babicku nakrmit.

Cas pro vlastni osobu, na vlastni zajmy, koni¢ky, piatele, spoletenské kontakty

Mamka pravidelné chodi s kolegyni po Praze. Ony maji jednou za Cas prednasku o néjaké
budové nebo tak a pak se tam jdou podivat. To tedy chodi pravidelné. Babicka dost dlouho
nepotiebovala, aby se o ni mezitim nékdo staral, byla opravdu dost dlouho docela sobéstacna,
takZe u ni nemusel byt nékdo 24 hodin. Je pravda, Ze ty mamky prochazky byly jen jednou za
¢as, to nebylo kazdej tejden, spis tak jednou za 14 dnii. Ale vétSinou ,,mazala“ z prace domd,
protoze pozdé&ji se uz stavalo, ze babicka celej den nejedla, tak se ji ve ctyfi hodiny odpoledne
daval obéd.

Co pro Vas / event. z VaSeho pohledu i pro maminku / bylo p¥ri pééi o babicku

Ywwr

U mamky si myslim, Ze to v posledni dobé bylo to, Ze vidéla, v jakém stavu jeji blizky ¢lovek
je, jak vypada. Zrovna v¢era mamka zase nékde nasla fotky babicky v mym véku a ja jsem si
fikala, Ze to opravdu byla krasavice. Takze u mamky to bylo asi to, ze vidi svou nejblizsi
osobu v takovym stavu. A v tuhletu chvili ji vlastné nemtze viibec pomoct. Takze asi takova
ta bezmoc. A pro m¢ bylo nejhorsi takovy to kdyz babicka prosté néco ,,nechtéla®. Ja vim, ze
uz pak uz ani nemohla ale hlavné ,,nechtéla®. Mn¢ to osobn¢ pfislo, Zze nechce. Mn¢ trvalo
dlouho, nez jsem pfijala, ze to jeji chovani je zplisobené nemoci..

Co Vam naopak nejvic pomohlo ?

Mamce mozna pomohlo, Ze jsem to konecné€ pochopila, Ze je to nemoc a prestala jsem se

v Vv

dlouho nedokézala pfijmout, Ze se jedna o nemoc, ndm potom, kdyZ jsem to pftijala, vlastné
nejvic pomohlo.

Je nebo byla néjaka sluzba, ktera vam chybéla a kterou byste byvaly uvitaly ?

My jsme prosté zvyklé, Ze se o sebe musime postarat samy. Jsme samy tii zensky v bardku.
A musely jsme se prakticky postarat vzdycky samy. TakZe z toho asi vyplynulo, Ze jsme ani
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zddnou pomoc difiv nehledaly. Az vlastné ted’ v té posledni fazi. A babicka opravdu byla
»Meresjev, my jsme ani nikdy moc nechodily k doktorim s kazdym pichnutim, takze to si
myslim taky ze s tim souvisi. Nam ani nepfislo, Ze ta pomoc uZ je nutnd, babicka vlastné stale
byla jakoby schopnd. Ta hlava teda uZz nefungovala dobfe, ale v né&jakych mantinelech
fungovala a fyzicky babicka byla viceméné dlouho docela v pohodg.

Co byste poradila nebo doporucila ¢lovéku, ktery se rozhoduje, zda bude pecovat
o blizkého ¢lovéka s demenci v domacim prostiredi ?

Navazu na to, jak jsme mély babicku v t¢ nemocnici Pod Petfinem. Tam se u ni na pokoji
vymeénily spolupacientky a pfiSla tam pani vlastn€ uz jenom spici. A byla tam jeji dcera, ktera
dala vypovéd’ v praci, aby se mamince vénovala. A ta ndm fikala, abychom si babicku vzaly
domt, abychom ji nikam nedavaly. Taky ndm tak ukazovala, jak s babickou pracovat a tak
dale. A ja jsem z toho byla docela rozhozena a mamka asi taky. Ona to myslela dobte, spi§
nas chtéla jako podpofit v tom, Ze to zvladneme. Ale to bylo obdobi, kdy my jsme byly fakt
dost rozhozeny a ftikaly jsme si, ze dobte, kdybychom si babicku vzaly domt, tak ja bych
tteba ted’ nemohla chodit na tu staz.... Ja si myslim, Zze pokud ma n¢kdo z rodiny moznost byt
doma a néjak to nenarusi ten chod rodiny a finance néjak vyraznégji, tak ano, ale aby tam byl
vzdycky nékdo dalsi, kdo bude ,,peCovat* o toho pecujiciho. Aby na to nezlistal sam.

Otazka viry. Vérite v Boha ?

Ne, to viibec ne. Ja jsem pokiténd, kdyz jsem byla mald, tak jsem se i modlila, ale spi§ jsem
dosla k tomu, Ze je to o zplusobu mysleni, o tom jak clovék mysli. A mize se svyma
myslenkama uplné ,,zahrabat* a nebo naopak se miize dostat z totalniho srabu. A zaleZzi to jen
a jen na tom ¢loveku. Takze ja v&fim tomuhle. Vérim v silu mySlenek.

Vidite néco pozitivniho co Vam péce o blizkého clovéka s demenci dala ?

To je takovy ten paradox toho, ze kviili nemoci ja na babicku budu mit na jednu stranu krasny
vzpominky, kdy se na nas prosté sméje, ale bohuzel se uz sméje jen z ty postele. Takze tahle
nemoc mi dala na ni tyhle vzpominky. Nebudu mit jen vzpominky na ty hadky a rozepfte, co
jsme mély. To je jedna véc. A druhd vec je ta, ze ted’ jak jsem se o babicCku starala ten mésic,
dva intenzivné&ji, tak jsem zjistila, Ze je to podobné jako s malym ditétem. Takze si myslim, ze
pozdéji néjake ty ,triky* se mi muzu v budoucnu hodit pii péci o néjakého mého prcka
nebo do budoucnoti o tfeba nékoho dalsiho..
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