Univerzita Karlova

Fakulta humanitnich studii

Program fizeni a supervize v socialnich a zdravotnickych organizacich

Bc. Jitka Rooijakkers

Porovnani terénnich sluzeb socialni a zdravotni péce o lidi
s demenci v Ceské republice a Nizozemi

Diplomova prace

Vedouci prace: Mgr. Pavla Povolna, Ph.D.

Praha 2022



Prohlaseni

ProhlaSuji, ze jsem predkladanou praci zpracoval/a samostatné a pouzil/a jen uvedené
prameny a literaturu. Sou¢asné davam svoleni k tomu, aby tato prace byla zpfistupnéna
v prislusné knihovné UK a prostfednictvim elektronické databaze vysokoSkolskych
kvalifikaénich praci v repozitafi Univerzity Karlovy a pouzivana ke studijnim ucelim v souladu

s autorskym pravem.

V Praze dne 30. 6. 2022 Bc. Jitka Rooijakkers



Podékovani

Na tomto misté bych rada podékovala vedouci své diplomové prace, pani Mgr. Pavle Povolné,
Ph.D., ktera mi velmi pomohla pfi zpracovani a poskytla mnozstvi cennych informaci. Dale
také dékuji své rodiné, ktera méla se mnou v dobé studia trpélivost a pochopeni. V neposledni

fadé dékuji také viem participujicim, ktefi se podileli na vyzkumném Setfeni.



Abstrakt

Diplomova prace se zabyva kvalitou péce, ktera je poskytovana lidem s demenci a jejich
neformalnim pecujicim. Cilem je porovnat pro tuto skupinu pacientit zdravotni péci a nabidku
socialnich sluzeb ve dvou zemich — v Ceské republice a v Nizozemi. V prvni &asti je definovan
syndrom demence, jeho diagnostika, pfiznaky, 1é¢ba a management demence. Navazuje téma
paliativni, hospicové péce a eutanazie. Prace také pracuje s pojmem dlouhodobd péce, ktera je
v této praci omezena pouze na terénni ¢ast, tedy tu, ktera je poskytovana bud’to poskytovatelem
zdravotnickych sluzeb anebo socidlni sluzbou v prostfedi domova pacienta/uzivatele sluzeb.
Dalsi ¢ast odkazuje na zdkony, nafizeni a strategické dokumenty, které se k tématu péce o lidi
s demenci vztahuji. Posledni ¢ast teoretického vymezeni této diplomové prace popisuje systém
zdravotnickych a socialnich sluzeb v Nizozemi v¢etné¢ odkazu na strategické dokumenty, které
péci o lidi s demenci a jejich neformalni pecujici formuji. Empiricka ¢ast obsahuje zpracovani
a analyzu kvalitativniho vyzkumu, ktery jsem realizovala prostfednictvim rozhovord piimo s

neformalnimi pecujicimi.
Klicova slova:

Syndrom demence, Alzheimerova nemoc, dlouhodoba péce, integrovana péce, péce
orientovana na ¢lovéka/pacienta (person/patient centred care), na miru Sitd péce (tailored care),

zdravotni systém v Nizozemi, neformalni péce.



Abstract

The master thesis deals with the quality of care provided to people with dementia and their
informal carers. The aim is to compare health care and social services for this group of patients
in two countries - the Czech Republic and the Netherlands. The first part defines the dementia
syndrome, its diagnosis, symptoms, treatment and management of dementia. This is followed
by the topic of palliative and hospice care and euthanasia The thesis also includes the concept
of long-term care, which is purposely limited in this thesis to only that part which is provided
either by a health service provider or by a social service in the patient's/service user's home
environment. The next section refers to laws, regulations and policy documents that relate to
the topic of care for people with dementia. The last part of the theoretical definition of this
thesis describes the health and social service system in the Netherlands, including reference to
strategic documents that shape the care of people with dementia and their informal carers. The
empirical part includes the elaboration and analysis of qualitative research, which I conducted

through interviews directly with informal carers.
Keywords:

Dementia, Alzheimer's disease, long-term care, integrated care, person / patient centred care,

tailored care, health system in the Netherlands, informal care.
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,»Vazit si jinych jako sebe samych a jednat s nimi tak, jak chceme, aby jednali oni s nami - tot’ mozno nazvat u¢enim o
lidumilnosti. Nad to neni nic vyssiho.“
Konfucius

L Uvod

Tato prace se vénuje kvalité péce. Péce poskytované na rozhrani zdravotné socidlnich systému
v dlouhodobé péci o osoby sdemenci. Syndrom demence, jako dusledek konkrétniho
onemocnéni, zatim stale nelze vylécit (Holmerova 2020). Onemocnéni zpusobuje v razném
rozsahu poskozeni kognitivnich funkci mozku (poznavacich funkci) a postupné tak omezuje
¢lovéka v jeho kazdodennich ¢innostech. Pro ¢loveéka to znamena nejen naruSené zdravi, ale
hlavné dopad na jeho socidlni prostifedi. Pravé tyto specifické projevy syndromu demence

vyzaduji péci dlouhodobou, a to stejnou mérou zdravotni 1 socialni.

Pted dvéma lety vstoupila demence i do mého zivota. Diky velmi tizkym a pratelskym vztahtim
s rodinou mého muze v Nizozemi se ke mn¢ tehdy zacalo dostavat velké mnozstvi detailnich
informaci, které se vztahovaly k péci o osobu s demenci ve svém domdacim prostiedi. Pratelé
manzelovi rodiny nakonec i souhlasili s realizaci telefonnich rozhovort, které se staly soucasti
vyzkumné Casti této prace. Jelikoz jsem méla z minulosti zkusenost s péci o blizkého s demenci
u nas, zacala jsem se zajimat o to, jaké jsou rozdily v pfistupech a v péc¢i zdravotnich a
socialnich sluzeb v Cesku a v Nizozemi a ziskala tak nakonec potiebné informace k sepsani

této diplomové prace.

Zdravotni a socialni péce miiZe nabizet — a nabizi — mnoho podob podpory, sluzeb a aktivit,
které do rizné miry pacientim, klientim a jejich rodinam pomahaji pteklenout nepiiznivou
situaci v tézkych zivotnich chvilich. Neptizniva Zivotni situace, ktera je zpiisobena nemoci, ma
dopad na samotného nemocného i na osoby, které o n¢j pecuji. V pifipadé onemocnéni
syndromem demence je situace akcelerovana skuteCnosti, Ze projevy jsou velmi tézko
ovlivnitelné a vyzaduji od okoli velkou davku tolerance a podpory. Péce o lidi s demenci
vyzaduje specificky pfistup a vyzaduje zapojeni mnoha rtiznych slozek zdravotni péce a

socialnich sluzeb.

Svétova zdravotnickd organizace (dale jako WHO), kterd pomaha svym ¢leniim v organizaci a
fizeni zdravotnich systému, ptedkladd mimo jiné tzv. model integrované péce. Rika, ze

integrované zdravotnické sluzby maji byt fizeny a poskytovany tak, aby lidé m¢li



kontinualni ptistup ke sluzbam ze vsech oblasti podpory zdravi, prevence nemoci, diagnostiky,
1écby, zvladani nemoci, rehabilitace a paliativni péce, koordinované napfi¢ riznymi urovnémi
a misty péce v rdmci i mimo zdravotnicky sektor a podle jejich potieb v pribéhu zivota (WHO,
2016). Jak upozoriuje Organizace pro hospodaiskou spolupraci (dale jako OECD), zalezi ale
na vymezeni hranice mezi zdravotni a socidlni péc¢i. Nastaveni zdravotni péce a socialnich
sluzeb se mezi zemémi lisi. V nékterych zemich existuje malé segregace téchto dvou obsahlych
typl péce o pacienty s demenci, ale v jinych zemich tomu tak neni. Financovani, organizace a
poskytovani zdravotni péce miize byt velmi oddélené od péce socialni, coz muze mit disledky
pro péée o pacienty s demenci (Moise, Schwarzinger, a Myung UM, 2004). V Ceské republice
je systém zdravotni a socidlni péCe rezortn¢ oddélen. Je spravovan dvéma ministerstvy a
financovani obou rezortl je zajisStovano z odlisnych zdroji. V Nizozemi existuje Ministerstvo
zdravi, socialnich véci a sportu, které zastifeSuje systém pro ucelenou péci a sluzby spojené

J4

s dlouhodobou péci, a tedy na pomysiném pomezi zdravotnich a socidlnich sluzeb.

Pojem péce orientované na cloveka neni v oborech zdravotnich sluzeb a socidlni péce
neznamym. Organizace Alzheimer Disease International (ADI), ktera je mezindrodni federaci
asociaci pro Alzheimerovu nemoc a demenci po celém svété, pracuje s odkazem profesora T.
Kitwooda (profesora Bradfordské univerzity a zakladatele tzv. Bradfordské skupiny pro
demenci'), ktery zménil pohled na péci o lidi s demenci (Alzheimer’s Disease International
2019). Profesor ve své praci odkazuje na fakt, Ze dobra péce o pacienty s demenci je zamétena
na Clovéka a jeho potieby, nikoliv na ukolu nebo sluzbé organizace. Formoval tento pfistup
podle uceni psychoterapeuta Carla Rogerse, zakladatele humanistické filosofie pfistupu
k ¢lovéku, ktery poukazoval na skutecnost, Ze pravé individualni potteby vyzaduji specificky
postoj okoli (Fazio et al., 2018). Tyto postoje nelze specifikovat jako techniku chovani, nybrz
jako ,,zpiisob ziti“ (way of being). C. Rogers nam tika, ze postoj k druhému ¢loveku (at’ uz ve
zdravi nebo nemoci) ma byt opravdovy, ryzi (kongruentni) tak, abychom diky vciténi se
(empatii) mohli pak celého clovéka se vSemi potfebami a projevy bezvyhradné ptijmout

(akceptace) (Nykl, 2012).

Péce orientovana na ¢lovéka je filozofickym vychodiskem této diplomové prace. Tento zplsob
péce nelze specifikovat jako techniku chovani, kterou bychom mohli v praxich pomahajicich

profesi vyzadovat aplikovat po absolvovani jednoho Skoleni. PéCe orientovana na clovéka

! Bradford Dementia Group je multidisciplinarni, multiprofesni skupina, ktera se zavazala ke zméné politiky a praxe v pééi o
demence prostrednictvim excelence ve vyzkumu, vzdélavani a Skoleni. Zdroj:
https://dementiaroadmap.info/groups/bradford-dementia-group/#.Yp9WIHZBwkQ {online 20. 5. 2022}
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vyzaduje ,,svlj*“ zptisob mysleni a komunikace. Takovy piistup charakterizuje v zdkladech
predni gerontolozka I. Holmerova, jako: naucit se piné respektovat, prijmout a pomoci Clovéku
tak, jak existuje — v jeho biologické formé, véetné jeho nemoci, jeho Zivotni zkuSenosti, jeho

charakteru a s plnym pochopenim jeho situace (Holmerova et al., 2007).

WHO apeluje na adekvatni reakci clenskych statli s ptipravou a cilenou efektivni Cinnosti, ktera
ma pomoci celosvétove zvladnout nezadouci dopady v souvislosti s ristem prevalenci demence
ve vétsing evropskych statlh v nejblizSich desetiletich. Tato situace bude mit bezesporu i své
disledky ekonomické. Jak uvadi v Globalnim akénim pldnu reakce vetejného zdravi na
demenci (2017) v roce 2015 byla odhadované naklady spojené se zdravotni a socidlni péci o
lidi s demenci na 818 miliard USD, coz odpovidalo 1,1 % celosvétového hrubého doméciho
produktu. Podle planu se dale odhaduje, Ze do roku 2030 celosvétove naklady na péci o lidi s
demenci vzrostou na 2 biliony USD, coz je celkova ¢astka, kterd by mohla podkopat socidlni a
globalni rozvoj a zpusobit pfetizeni zdravotnich a socidlnich sluzeb, konkrétn¢ systémi

dlouhodobé¢ péce (WHO, 2017).

V teoretické Casti této prace se nejprve vénuji nemoci jako takové. Popisuji syndrom demence
z pohledu medicinského a dale rozvedu detailnéji, co obndsi tzv. management demence. Druha
Cast teoretického vymezeni je vénovana litefe zdkona, souvisejicim nafizenim a strategickym
dokumentiim, které se v prostiedi ¢eského zdravotné socialniho aplikuji. Ve tieti ¢asti se vénuji
detailn¢ strategickym dokumentim nadnarodnich spolecenstvi, které vénuji svou pozornost
problému prevalence demence a jeho dopadim na celosvétovou populaci. Posledni cast
teoretického vymezeni je vénovana systému péce o osoby s demenci a jejich pecujici ve
zdravotné socidlnim systému v Nizozemi. Soucasti teoretické ¢asti jsou odkazy na instituce,
které se vyznamné podileni na podpote, vzdélavani a vyzkumu o demenci, jako je Ceska
Alzheimerovskéd spolecnost, asociace Alzheimerovskych spolecnosti Alzheimer Europe a
Alzheimer Disease International (dale jako ADI), ktery tzce spolupracuje se Svétovou
zdravotnickou organizaci. Zminim souvisejici prohlaSeni, reporty a dokumenty WHO a OECD.
V ramci dilezitych strategickych dokumentt, které ovliviiuji situaci v ceskych zemich, to jsou
Strategicky ramec rozvoje péée o zdravi v CR do roku 2030 (Zdravi 2030), Narodni akéni plan
duSevniho zdravi (NAPDZ), Nérodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobna
onemocnéni 2020-2030 (NAPAN), dokument Kvalita zivota ve staii z pera Ministerstva prace

a socialnich véci a dalsi.
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Pouzité zdroje jsou publikace, které zpracovali pfedni ¢esti odbornici, kteti se sluzbami a péci
o lidi s demenci, dlouhodobé¢ ve svych profesich zabyvaji. Nejvice je citovana doc. MUDr. Iva
Holmerova, PhD., ktera je zakladatelkou Ceské Alzheimerovské spole¢nosti, kterd je zde také
nékolikrat zminéna. Pani docentka plisobi jako feditelka Gerontologického centra v Praze, jako
prodékanka pro zahrani¢ni vztahy UK FHS, je zakladatelka Centra pro studium dlouhovékosti
a dlouhodobé péce (CELLO ILC CZ), dale ptsobi jako odborny garant Studii dlouhovékosti na
FHS UK a pracuje také jako hostujici profesorka na University of the West of Scotland.
Védecky a profesné se vénuje problematice péCe o seniory, gerontologie, dlouhodobé péce
apéti olidi Zijici sdemenci. Je predsedkyni Alzheimer Europe a predsedkyni Ceské

gerontologické a geriatrické spolecnosti a dal§ich odbornych skupin.

Mimo odbornych monografii jsem ¢erpala pro mne velmi cenné informace o prozivani nemoci
ze strany nemocného. Jednou z nemocnych, trpicich Alzheimerovou nemoci, kterd pro mne
byla velkou inspiraci, byla pani Christine Bryden, Australanka, autorka autobiografické knihy
Jaké budu umirat? (Bryden a pteklad Petr, 2013), ve které popisuje sviij zivot pied a kratce po
vyslechnuti diagn6zy Alzheimerovy nemoci (dale jako AN). Kdyz ji AN diagnostikovali, bylo
j146 let a pattila k lidem s vyrazné nadprimérnou inteligenci a témef genialni paméti. Zastavala
vyznamné postaveni v ufadu australského premiéra. Jeji schopnost reflektovat a reprodukovat
to, co se odehrava ve vnitinim svété osoby s diagndézou AN, je ojedinéla a pifinosnd pii

definovani vhodné a kvalitni péce u osob s demenci.

Empirickd ¢ast se vénuje vyzkumu, ktery jsem realizovala prostiednictvim
polostrukturovanych rozhovort se ¢leny tech rodin, kteti pecovali o svého blizkého s demenci.
Prostfednictvim rozhovort poodkryvam kratky usek jejich zivotd, ktery byl naplnén velmi
intenzivni péci, starostlivosti, strachem a nejistotou, které s nemoci nutné piichazeji ruku
v ruce. Diky dvéma rodinam v Cesku a jedné rodiné v Nizozemi tak mizeme porovnat, zdali a
jak se péce orientovana na c¢loveka v realnych situacich ze strany zdravotné socialniho systému
projevovala. Jak se nastaveni zdravotné socidlnich sluzeb propsalo do péce tfi rodin, kde
pecovali o svého nejblizsiho s demenci? Jak je realizovana terénni péce o lidi s demenci v

Cesku a v Nizozemi? Na otazky se pokusim odpovédét v této praci.
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II. Teoreticka cast

1. Syndrom demence

V této kapitole samostatné popisuji, co znamena syndrom demence, jak tento syndrom muze
vzniknout. Detailnéji se vénuji nejcastéjSimu onemocnéni — Alzheimerové nemoci — kterd
zpusobuje demenci az v 60 % vSech ptfipadi syndromu demence. Sumarizuji nazory odborniki:
jak se onemocnéni projevuje, jakym zptisobem urci 1ékar diagndzu a jakym zplisobem by mélo
sdéleni této diagndzy pacientovi probihat. Pro syndrom demence je typicky a bohuzel velmi
komplikujici fakt, Ze nikdy neprobihd u dvou lidi stejné¢ (Holmerova et al., 2007). Zmény
v mozku tak mohou byt riznorodé — podle mista, kde se mozek poskodi bud’ vlivem ukladani
patologickych proteint (bilkovin) nebo podle mista, které zacind atrofovat (odumirat), a tak
nelze ani v Iékafstvi ani v navaznych sluzbach vychazet z jistoty piedem znamého specifického
prabchu, a na to se svou pomoci a péci zaméfit. Podle specifickych potfeb osob s demenci je
vhodné na miru sestavovat plan péce. > Dale se okrajové dotknu tématu 1écby, jeji
farmakologické a nefarmakologické formy. Zminim také, jakym zpiisobem a komu je vhodné
diagnozu sdélovat a s ¢im je nutno aktivné pracovat, aby psychické a socidlni dopady na
pacienta a jeho blizké byly v této chvili co nejmensi. V dalsi kapitole se vénuji Sirokému tématu
péce o osoby s demenci, a to z pohledu pristupu orientovaného na cloveka. Soucasti je i etické

hledisko poskytovani péce instituci a pravni uskali tohoto procesu.

Termin demence, v némecké literatuie také oznacovan jako ,.cesta od duse®, zavedl P. Pinel
(1745-1826) a to pro ruzné choroby, které vedou k deterioraci (zhorSovani) intelektu
(Holmerova et al., 2007). Etymologie slova demence je z latinského slova dementia, coz
v ptekladu znamend ,,ubyvani na duchu, na rozumu“?" Slovo bylo pravdépodobné i diky
projeviim syndromu pouzivano v téchto dobach jako vyraz pro ,,bldznovstvi a Silenost™.
V mnoha knihach i filmech se vénovalo dostatek pozornosti nehumannimu pfistupu 1écby
jakéhokoli dusevniho onemocnéni prostfednictvim lécebnych klinik, kam se mohl dostat ¢lovék
diky sebemensimu divodu — naptiklad, Zze hodné¢ Cetl nebo byl vystaven velkému stresu. Na
pielomu 18 a 19. stoleti se ozdravny proces v téchto 1é¢ebnach skladal v koupani ve studené

vodé (i po n¢kolik dni), podavani projimadel a dévidel, podavanim lektvart z t¢zkych kovl

2Zdroj: https://www.alzheimer.cz {online 22. 3. 2022}

3Zdroj: https://cs.wiktionary.org/wiki/demence {online 22. 3. 2022}
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anebo — dnes naprosto nepiedstavitelnym — sezenim na zavéSené roztocené zidli. Vérilo se
tehdy, ze tyto léCebné postupy pomohou pacienty uzdravit.* Dnes se témto historickym
praktikdm muazeme uz jen divit. V devadesatych letech minulého stoleti nebylo tolik zvlastni
pecovat o naSe seniory ,se sklerozou®, pficemz, kdyz se staly v urcitém momentu pro
neformalni pecujici netinosnymi, indikovaly v mnoha ptipadech k co nejrychlejSimi pfesunu
seniora do pobytového zatfizeni — v t€ dob¢ nejcastéji do Domova dichodcti. Dnes uz vime, ze
»skleroza“ vyzaduje mnohem vétsi pozornost a Ze se zdaleka netyka pouze seniori starSich 65
let. Zéaroven vime, Ze syndrom demence neni soucédst starnuti organismu, to je jeden
z nejrozsifenéjSich mytd spojenych s touto nemoci (Holmerova et al., 2007). Faktem je, Ze se
tehdejsi pobytové socialni sluzby (ale ani zdravotnické zafizeni) nespecializovaly na klienty
se syndromem demence. Nabidka socialnich sluzeb tehdy jeSté nereflektovala specifika
v potiebach, ktera s sebou syndrom demence piinasi, jelikoz klinicky se pozornost na demenci
zamétila az v prabéhu 90. let (Holmerova et al., 2007). V roce 1997 vznika Alzheimerovska
spolecnost® a lidem trpicim syndromem demence se zacala dostavat adekvatni pozornost jak ze
strany mediciny, tak ze strany spolecnosti v ¢eskych zemich. Proc si tato spolecnost zvolila

nazev Alzheimerovska?

1.1 Alzheimerova nemoc

Jde o neurodegenerativni onemocnéni, coZ oznacuje nevratné poskozeni neurontt v mozku a
podle mista, kde se poSkozeni zacne vyvijet, se projevuje rliznymi symptomy v pacientove
chovani, mysleni, prozivani. Onemocnéni je nevratné a v souc¢asné dob¢ neexistuje adekvatni
l1écba. Jak dale vysvétluje doc. MUDr. M. Zvétova, PhDr. z psychiatrické kliniky 1. 1ékaiské
fakulty UK, Alzheimerova nemoc (déle jako AN) je onemocnéni, u kterého ptes veskery pokrok
neni dosud etiologie (pfiCina) a etiopatogeneze (pficina a mechanismy vzniku a mechanismy,
které se na vzniku nemoci podileji) znama (2019). Poprvé byla popséna Aloisem Alzheimerem
vroce 1907 a patii mezi nejCastéj$i onemocnéni, které zpiisobuji demenci, dopliiuje jeden

z nasich ptfednich odborniki na gerontopsychiatriit MUDr. H. Kucerova (2006).

4Zdroj: https://www.dotyk.cz/magazin/blazince-19-stoleti-30001215.html {online 22. 3. 2022}

5Zdroj: https://www.alzheimer.cz/cals/ {online20.3.2022}
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Obrazek 1 Zastoupeni jednotlivych onemocnéni zpisobujicich demenci

ﬁ;%%ﬁ@%ﬂa ‘ 60-80% Alzheimerova nemoc ‘

,0" .,':. 00‘. ‘ 5-10% Vaskuldrni demence ‘
0% A% A ‘ 5-10% Frontotemporalni demence ‘
s RS A
& L ‘ 5-10% Demence s Lewyho télisky ‘

‘ Ostatni: Parkinsonova nemoc...dalsi ‘

Zdroj: H. Kucerova, Demence v kazuistikach (2006), vlastni zpracovani

1.2 Popis onemocnéni

Déle se budu v textu odkazovat na projevy demence, at’ uz je etiologie syndromu jakéhokoli

puvodu.

Existuje ne¢kolik faktori, které mohou patologickym plisobenim poskozovat mozek a tim razné
komplexné¢ nebo izolované, diive ¢i pozdé&ji, rychleji ¢i pomaleji rozvinou demenci. Etiologie
neni tolik dilezita v pokrocilém stddiu demence, avSak z po¢atku je diilezité zjistit pficinu, ktera
by mohla byt pfipadné¢ ovlivnéna lécbou nebo operaci. Napiiklad poruchy kognitivnich
(poznavacich) funkci mohou byt zptisobeny vznikajicim novotvarem, ktery ¢asto lze operovat.
DalSimi faktory, které mohou demenci zplsobit a rozvinout, je naptiklad uZzivani alkoholu,

infekce nebo arterioskler6za (onemocnéni cév) (Kucerova, 2006).

Podle dat UZIS se az v roce 2011 zaGali na vykaze o <¢innosti psychiatrickych
odd¢leni/pracovist nove sledovat pacienti s diagnézou FOO — demence u Alzheimerovy nemoci
a diagnozou FO1—- FO3 = ostatni demence. Demence je, co se tyCe jejiho vzniku, velmi Siroky
pojem. V medicin¢ se proto demence rozdéluji na atroficko-degenerativni. K nim se fadi
Alzheimerova choroba, korova demence s Lewyho télisky, demence pti Parkinsonové chorobé,
frontalni a frontotemporalni demence vcetné Pickovy choroby, Huntingtonova choroba,
progresivni supranukledrni obrna atd. Druhou skupinou jsou demence sekundarni Ccili

symptomatické: vaskularni demence s nahlym zacCatkem, multiinfarktova demence, pfevazné
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podkorova vaskularni demence. Tieti skupinou jsou pak ostatni demence, napi. demence

infek¢ni, progresivni paralyza, demence u AIDS.®

Definice demence je podle 11 revize mezinarodni klasifikace nemoci:

,2Demence (FOO — F03) je syndrom zplsobeny chorobou mozku, obvykle chronické nebo
progresivni povahy, kde dochdzi k poruSeni mnoha vysSich nervovych kortikalnich funkci, k
nimz patfi pamét, mysleni, orientace, chapani, pocitani, schopnost uceni, jazyk a usudek.
Védomi neni zastfeno. Obvykle je pfidruzeno porusené chapani a prilezitostné mu predchézi i
zhorSeni emocni kontroly, socialniho chovani nebo motivace. Tento syndrom se vyskytuje u
Alzheimerovy choroby, cerebrovaskularniho onemocnéni a u jinych stavl, které primarné
postihuji mozek...“.” Jinymi slovy, pfi tomto onemocnéni se v rtizné intenzité, v rizném case
a ruznou barvitosti, jak vystizné¢ uvadi M. Kucerova (2006) - projevuji poruchy usudku,
logického mysleni, uceni nebo soustfedéni. Na obrazku ¢. 2 jsou znazornény rozdily mezi
fyziologickou a patologickou strukturou (na obrazku vpravo) mozku s demenci. U demence pii
Alzheimerov€ nemoci dominuji poruchy paméti, ale dopad nemoci je patrny i1 v
narusené emotivité ¢loveéka. Takovymi projevy pak mohou byt tzkosti, deprese, apatie nebo

emocni labilita a dalsi.

Obrazek 2 Degenerativni zmény na mozku pacientd s demenci

Degenerativni zmény na mozku u pacientd s aJ
Alzheimerovou chorobou

Zdroj: Wikipedia

Demence je vaZzna nemoc, nepiijemna pro postizeného i pro jeho okoli. Ve velké mife zalezi na

piistupu pacienta, jak své potiZze vnima a proziva, muze to byt spise depresivng, nebo je naopak

6Zdroj: https://www.uzis.cz/sites/default/files/knihovna/ai_2013_57.pdf {online 22. 3. 2022}

7Zdroj: https://www.mkn10.uzis.cz {online 17. 2. 2022}
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suverénni a obvinuje z neschopnosti své okoli. Velkou roli hraje (v dobé pted vypuknutim
nemoci) tzv. premorbidni osobnost. Ta zahrnuje zdravotni stav, informovanost, vzdélanost

pacienta. V neposledni fad¢ ovlivituje pritbéh nemoci i ptistup pecujicich (Kucerova, 2006).

I. Holmerova (2020) jest¢ zminuje dalsi dilezité faktory, které ovliviuji zplisob, jakym bude
télo pacienta snemoci bojovat. Lékar bude sledovat i spektrum komorbidit (pfidruzena
onemocnéni), kterd mohou znamenat urCity problém pii tzv. prekryvani syndromi. DalSim
zjisténim je fakt, Ze u pacientl s pokrocilejsi fazi demence neni spravné a efektné feSena bolest.
Je totiz velmi nelehké detekovat u lidi s deficitem v paméti, v projevu emoci, pocitil a potieb
zjistit, ze je néco boli. & Pozornost odbornikd se dale zamétuje i na uréitou odolnost organismu
a také adaptabilitu téla, které¢ mohou lékaiim pomoci predikovat mozny prib¢h a na projevy se
piipravit. Nemén¢ dualezitym faktorem je tzv. kognitivni rezerva, kterd nam ftiké, jakou

schopnost odolat poskozeni mozku télo ma. Cim vyssi je tato rezerva, tim vyssi je odolnost vici

poskozeni (Holmerova et al., 2007)

1.3 Priznaky demence

Ceska Alzheimerovska spole¢nost o.p.s. se nevénuje pouze Alzheimerové nemoci, proto na

svych webovych strankach piSe, ze nejcastéjSimi piiznaky demence — at’ uz je zptusobena

jakoukoli pfic¢inou — jsou:

o problémy s paméti;

J problémy s myslenim a planovanim,;
o problémy s vyjadifovanim;

J neschopnost rozpoznavat lidi ¢i véci;
. zména osobnosti.’

87 vyzkumného deniku: zkoumany pacient v nizozemské rodiné zacal mit v dobé, kdy projevy onemocnéni jiz vyznamné
ovliviiovaly jeho pamét a Usudek, bolestivé zdravotni problémy. Pfivolany prakticky Iékaf nemohl podle slov manzelky
diagnostikovat problém na zakladé rozhovoru s nemocnym, nebot pacient si viibec nevzpomnél, Ze citil bolest. Diky
manzelce se mohlo alespon ¢astecné urcit na co se pfi diagnostickém vysetieni zaméfit.

° Zdroj: https://www.alzheimer.cz/alzheimerova-choroba/co-je-demence/ {online 12. 4. 2022}
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Poruchy jsou postupné natolik zdvazné, ze lidem s demenci znemozni spolecensky, pracovni i
rodinny Zzivot. Postupné se vedle vypadki paméti, které se ale netykaji pouze udalosti
z dnesniho nebo véerejsiho dne, objevuji poruchy spanku, nalady, poruchy uceni, soustiedéni
nebo emocni piecitlivélost. Postizeny Clovék muze ztracet zékladni hygienické navyky,
nerozpozna své déti, partnera nebo vnoucata, se kterymi byl do té doby desitky let v kontaktu.
Ve vyvinuté nemoci nejsou neobvyklé projevy jako halucinace, poblouznéni nebo zmatenost a

pacienti mohou reagovat i velmi agresivné vi¢i svému okoli. *°

Jak piSe H. Kucerova (2006), ktera ve své publikaci predklada kazuistiky svych klientt, tak jak

vvvvvv

vvvvvv

piiznakem, se kterym jsme se setkali v ramci nasi $irs§i rodiny jako neformalni pecujici nasi
pratety, ktera demenci trpéla, jsme se jako rodina nebyli schopni vyrovnat. Bylo velice t¢zké
reagovat adekvatné na tetiny ttoky a obvinéni, ktera se nezaklddala na pravdé. Jeji vytky a
naiceni z kradezi, byly pro nés zdrojem velkého smutku, bolesti a pocitu zrady, se kterym jsme
se dlouho neum¢li vyrovnat. Nutno podotknout, Ze jsme tehdy, v roce 2000, nebyli dostatecné
informovani a nevédéli jsme o mozné pomoci, kterd byla tehdy neformalnim pecujicim
k dispozici. V. Mozgova (2020) ve svém vyzkumu mezi neformalnimi pecujicimi popisuje
nechténou zménou roli. Tyto a dal§i dopady na vztahy a psychiku, jsou neformalnimi pecujicimi

téZce snaseny.

I. Holmerova (2007) popisuje jednotlivd stddia projevii demence, zejména na pozadi

Alzheimerovy nemoci. Jsou to:

I. stadium pocinajici/mirna se projevuje poruchami paméti, koncentrace, poruchami chovani,
pacientiim je nutné poradit pfi riznych Cinnostech, ale jest¢ neni nutnd celodenni kontrola.
Pacienti hledaji slova, maji potize s rozhodovanim, ¢asto se objevuje ztrata zajmu (o konicky,

spolecnost ...), mohou nastat zmény nalad — deprese ¢i agrese.

II. stadium, které muize trvat v rozmezi 2az10 let — znamend nutnost prakticky nepfetrzitého

dohledu, pacientova Spatnd orientace v ¢ase 1 prostoru, pacienti mohou byt neklidni, mohou

10 Zdroj: https://www.alzheimer.cz/alzheimerova-choroba/co-je-demence/ {online 12. 4. 2022}
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bloudit. Velmi ¢astym projevem je inkontinence. V této fazi je Casto peCujicimi vyuzivana péce

v dennich centrech a stacionafich.

Ve druhé fazi se za¢nou projevovat vyrazné zmeény, které ovlivituji kazdodenni zivot. Pacienti
nechtéji vychéazet z domovi, jakoby se stahuji do sebe. Prestavaji mit z4jem o aktivity, které je
diive uspokojovaly a znateln¢ se meni jejich osobnost a temperament. Stira se pojem casu,
nerozlisi, co se stalo pied chvili a co se délo pied deseti lety. Miizou byt velmi neklidni, trpét
halucinacemi a neklidné, bezcilné bloudit po mistnosti. Pravé v této fazi maji vyznam

terapeutické nefarmakologické metody a aktivizace (Holmerova, 2007).

Christine Bryden ve své autobiografii (2013) také popisuje pocity provinéni, kdyZz se nemoc
zacCala projevovat a ona nereagovala tak, jak rodina ocekévala, jak byli zvykli, Ze reagovala
pied tim. Popisuje velmi detailné, jak ji postupné vypinaji mozkové spoje a jak se ,,na kazdy
den pfipravuje s pocitem, ze opét mtiZe piijit o né¢jakou dalsi funkcei, jenom nevi, ktera to bude.
Mozkové spoje funguji u kazdého jinak. Nikdy se nemuzete ptipravit na to, co bude nasledovat*
(Bryden a pteklad Petr, 2013 str. 93). U AN se nikdy nelze pfipravit na to, co piijde. Dale Ch.
Bryden popisuje jako jeden z faktort, ktery psychiku ¢lovéka zijiciho s AN nejvice zatézuje, je
strach z neuspéchu a ze selhani. Znalost téchto symptomu ze strany pecujicich a nasledna
akceptace téchto projevll v chovani znamend pro pacienty utéchu a pomoc. Ch. Bryden
nékolikrat zminuje pocit ulevy pfi zkliditujicich slovech chapajici dcery. Podpora, akceptace ze
strany pecujicich je pro pacienty v téchto chvilich stézejni. Pro lepsi pochopeni stavu, ve kterém
se osoba s demenci muze nachézet, je poznamka z uvedené autobiografie, ktera odkazuje na
symptom ,,zapominani nebo nevzpomenuti si“ vysvétluje, Ze cituji: ,,udalost se vibec
neregistruje, vzpominka na ni prosté neni v mém mozku uloZena. Neni to tedy tak, Ze jsem
zapomneéla, a vy mi muzete udalost piipomenout — je to tak, jako by se dana udalost nikdy

nestala® (Bryden a pteklad Petr, 2013, s. 80).

III. stddium — uz je nutnd oSetfovatelska péce. Prestoze se nemohou vyjadiit, pacienti stale
vnimaji své okoli. Nerozeznava své déti a celozivotniho partnera, ale plné¢ vnima vlidnost a
laskavy ptistup v jednani téchto lidi. Nemocni prozivaji pocity spokojenosti a Stésti, prestoze

jsou jiné nez ty nase, jsou lidské a hodnotné (Holmerova et al., 2007).

Ve ttetim stadiu ztraci mozek schopnost ovladat organy v téle. Télo ,,zapomene* jak se polyka,

jak se zpracovava, jak se vyprazdnuje. Pacienti jsou vétSinou upoutani na lizko nebo vozik.
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V terminalnim stadiu je vyZadovana 24/7 oSetfovatelska péce. Pacient neni schopen vyjadfovat
své pocity. Jak uvadi I. Holmerova: ,,pfesto vime, ze proziva tizkost, strach, smutek, a proto je
nutné ze strany oSetfujiciho personalu vytvofit stejné jako v piipadech jinych umirajicich —

empatické, klidné, bezpecné a distojné prostiedi.“ (Holmerova et al., 2007).

Zmeény v chovani, v socialnich rolich, zmény osobnosti jdou s demenci spole¢né. Je pro
pecujici, pro rodinu, ale i pro zdravotniky velkou vyzvou, jak se k t¢émto zvratovym proménam
cloveka prizplisobit a s cilem zachovat co nejefektivné;si 1€cbu. H. Kucerova (2006) ve svych
kazuistikach deklaruje kauzélni jedinecnost, neopakovatelnou situaci a naprosto individualni
piistup v 1écbé a v komunikaci s jednim kazdym pacientem. Specifi¢nost onemocnéni demence
tkvi pravé v nemoznosti presn¢ urcit probihajici patologické zmény, které v mozku probihaji.
Lékati nezbyva nez se spolehnout na sviij usudek a zkuSenosti a postupné sledovat, neustale
vyhodnocovat a ptizpisobovat 1écbu aktudlnimu stavu pacienta. V této nesmirné nelehké praci
mu s velkym nebo menSim pochopenim mohou pacienti sami nebo jejich pecujici napomahat.
Tato individualistickd diagnostika nemd dané postupy 1écby (Kucerova, 2006). Jakym

zpiisobem diagnostika probihd, je popsano v nasledujici kapitole.

1.4 Diagnostika

Demence je skupina dusevnich poruch a projevuje se jako dasledek dysfunkce urcité Casti
mozku. Charakteristickym rysem je podstatny ubytek kognitivnich funkci, pfedev§im paméti a
intelektu. Tato onemocnéni mozkovou tkan riznym zptisobem poskozuji (Holmerova et al.,
2007). Za problematickou se uvadi skute¢nost, Ze projevy AN se mohou objevit az v horizontu
mezi 10 a 15 lety od propuknuti. Projevy se tykaji vSech kognitivnich funkci téla, jako je
pamét’, fe¢, orientace v misté a ¢ase. Mohou zpiisobovat jen drobné vypadky, kterym nemusime
pfisuzovat znatelny vyznam. Bud’'to zmény pozoruje sam pacient nebo si v§imnou jeho blizci.
Pak je vhodné co nejdiive vyhledat Iékafskou pomoc. Prakticky lékai pak indikuje potfebna
vySetieni specialisty. Nej€asteji se jedna o psychiatrickou ambulanci, ale mize byt, stejné jako
v ptipad¢ rodiny, kterd se zapojila do vyzkumu v ramci této prace, muze jit o 1€kare neurologa.
Sumarizace Udaji pro vytvofeni anamnézy, kterd ndsleduje, zahrnuje laboratorni testovani,
zobrazovaci metody, a shromazd’ovani informaci ztzv. klinického obrazu pacienta.
Specifickym problémem je fakt, Zze pacienti, ktefi trpi at’ uz AN nebo jinou nemoci, ktera
zpusobuje syndrom demence, si sami neuvédomuji vSechny projevy této nemoci. V této situaci
je vhodné dopliovat informace od né€koho z rodiny, kdo s pacientem travi hodné ¢asu. H.

Kucerova (2006) ve své publikaci jesté dopliiuje, jak je dalezitd spoluprace pacienta pfi
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vySetfovani a nejlepsi je situace, kdy je pacient vySetfovan tak, ze si ani neuvédomuje, ze je
pravé vysetfovan. Lidé nebyvaji radi vySetfovani, proto ma byt diagnosticky rozhovor veden
spiSe v duchu ptijemného popovidani. Lékat sleduje, jak pacient hovofti, jak téZzce nebo lehce
hleda slova, jak dlouho vzpomind. Pokud se v této Casti rozhovoru zjisti poruchy paméti a
intelektu (rozumu) pokracuje I¢kat s rozSifujicimi otdzkami, naptiklad tim, Ze pozaduje

vyjmenovat sousedni staty Ceska. V dal§im kroku se pouZije test kresleni a psani.

Ani testovani ¢ichu neni v neuropsychologické diagnostice novinkou. Jak uvadi R. Obereignerti
(in Orel a Facovéa, 2010), vyuziva se pti odhalovani prvnich pfiznakii Alzheimerovy nemoci.
Autor doplituje, Ze bylo zjiSténo, Ze pacient jiz ve stddiu mirného kognitivniho deficitu (tj. jeste
se nejedna o demenci), neni schopen identifikovat nékteré z béznych pachi. I. Holmerova (in
Hauke, 2017) vysvétluje, Ze to jsou pravé kognitivni zmény, které vlastné ptivadéji pacienty
k 1ékafi a Ize je zméfit. V Cesku i ve svété se pouZiva k vyjadieni stupné poruch kognitivnich
zmén tzv. MMSE (Mini Mental State Examination) dotaznik, ktery sestavil M. F. Folstein
v roce 1975. Na stankdch www.gerontologie.cz je tento dotaznik k pouziti. Okruhy otazek se
tykaji popisu mista a ¢asu, pacient ma v riznych intervalech opakovat slova, hlaskovat slova
pozpatku, piSe diktované slovo nebo plni tkoly z precten¢ho textu, kresli a obkresluje. Na
zéklad¢ splnénych ukoli obdrzi vysetiovany urcity pocet bodl. Navazuje test hodin (tzv. Clock
Test viz obrazek €. 3), ktery spociva v zadani: namalovat cifernik, vepsat ¢isla hodin a zakreslit
pomoci rucic¢ek urcity ¢as (8 hod a 20 min nebo 11 hod. a 10 min.). Testy provadi prakticky
1¢kat nebo jiny 1ékai — specialista, napt. neurolog, psychiatr, ¢i jiny proSkoleny pracovnik ve
zdravotnictvi: psycholog, vSeobecna sestra. PeCujici z prvni — mnou v rdmci vyzkumného
Setfeni kontaktované Ceské rodiny, popisovala prabéh testu u manzela, ktery pii provadeéni

tohoto testu u neurologa cituji ,,byl ipIn¢ zmateny, nedokazal ukazat kolik hodin je*.**

1 Citace viz prepis rozhovoru Rodina CR I. Fadek 12
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Pro ukdzku je v této pfirucce zobrazeno nekolik ptikladii — pismeno A nakreslil pacient bez

kognitivni poruchy.

Obrazek 3 Clock Test, priklady kresleni hodin
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Zdroj: www.gerontologie.cz

Dalsi odborné testy, prostiednictvim kterych lze urcit kognitivni deficit jsou Montrealsky

kognitivni test MoCA a MiniCog — test doplnén o zapamatovani a vybavovani slov.

2. Sdéleni diagnozy - prijeti skutecnosti

Lékat a pedagog doc. MUDr. Z. Susa, CSc. ve své publikaci vzpomina, ze v dobach ne tak
vzdalenych, v ¢asech predrevolucnich bylo zvykem zavazné, nevylécitelné diagndzy pacientim
nesdélovat. V¢étilo se, ze pacientiv nasledny psychicky stav piipadné snaze o prodlouzeni
(Susa, 2008). Jak se ale dnes diva na tento eticky problém Eticky kodex Ceské lékaiské
komory? Stanovuje, Ze ,,1ékaf je povinen pro nemocného srozumitelnym zptisobem odpoveédné
informovat jeho, nebo jeho zidkonného zastupce o charakteru onemocnéni, zamyslenych
diagnostickych a lé¢ebnych postupech vcetné rizik, o uvazované progndze, a o dalSich
dilezitych okolnostech, které béhem léceni mohou nastat.“ Kdo poucen byt nechce, muze
piijeti informaci delegovat na osobu blizkou, kterou si zvoli. Dopliiuje autorka publikace

Lékarska etika, prof. H. HaSkovcova (2015), ptedni ceska odbornice na Iékatskou etiku.

Sdéleni diagnozy je akt pomérné zdvazny a lékat, ktery touto situaci prochazi, by mél pii tom
dbat urcitych pravidel, aby pacientim pomohl tuto skutecnost piijmout. Plné pochopeni
diagno6zy a uvédomeéni si disledkll nemoci totiz poruchy kognitivnich funkci obvykle zabranuji
nebo ztézuji pacientim — to vychazi z podstaty nemoci samotné. Je tedy velmi dulezité
vyhodnotit spravné v jakém rozpolozeni pacient je, zdali si viibec pieje byt informovan o tom,
ze trpi nevylécitelnou nemoci a také jak vyhodnoti tuto informaci vzhledem ke své povaze a

stadiu onemocnéni (Holmerova et al., 2007).
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Alzheimer Disease International na svych webovych strankach pise, pro¢ by se méla diagndza
sdélovat v nejCasnéjsi fazi. Pacient zisk4 ¢as na uvedeni do potadku své rodinné, pracovni,
vztahové a majetkové zdlezitosti. MEl by se seznamit s nemoci, najit si informace, které
s nemoci souviseji, piipravit se na pozd¢jsi mozny pribeh, a to 1 ve spolupraci s budoucimi
pecujicimi. Pacient potifebuje duchovni pfipravu na nastavajici zivot a mél by zménam, které
ptijdou, porozumét. Spojitosti a diisledkti sdéleni diagndzy je velka spousta a Iékat by mél byt

na zcela individualni pfijeti ze strany pacienta pfipraven.*?

2.1 Prijeti diagnézy-védomi konce-jakého?

Védomi zivota jako konecného procesu, ktery u kazdého nevyhnutelné mifi ke smrti, se
v nasich myslich objevuje ziidka. Star$i lidé vSak o konci zivota obCas premysleji. At uz
odmitame jakkoli tvrdos$ijné tuto skutecnost, je to pfirozena soucast nasich zivotd, se kterou se
jednoho dne setkame tvari v tvar. Stari je Cas, ktery by mél byt naplnén mimo jiné hodnocenim
nasich zivotl tak, abychom jednoho dne, az ptijde spravny ¢as, mohli odejit v miru a vnitinim
poklidu. VSichni chceme zemfit doma a pfirozené¢ chceme, aby byl odchod co nejméné

bolestivy (Haskovcova, 2012).

Ch. Bryden svou autobiografii nazvala ,,Jakd budu umirat?* Pftemysli zde intenzivné o svém
konci a piSe ,,nebojim se smrti, bojim se rozpadu mého nejzakladnéjSiho ja* (Bryden a
preklad Petr, 2013). V jejich pfedstavach o budoucnosti je nejbolestivejsi pocit, ze ztrati své ja.
Boji se, ze se zméni jeji osobnost. Osobnost, kterou mate radi, se kterou jste cely zivot. Pocit,

ze vse, co doposud zila, jednoho dne zmizi, je pro ni nepopsatelné tryznivy.

Jak bylo popsano vyse, piijeti a prubéh nemoci do velké miry ovliviiuje stav psychicky a
somaticky pred propuknutim nemoci (tzv. premorbidni osobnost), schopnost ptrizpiisobeni téla
(adaptabilita), urcitd kognitivni rezerva (vysvétleno v kapitole 1.1 Alzheimerova nemoc) a
nemén¢ dulezitou roli hraje ptistup pecujiciho. Kazdy ¢lovek je jedinecny a souhrn vSech jeho
osobnostnich slozek, jeho Zivotnich zkuSenosti a jeho prostfedi urci to, jakym zpisobem
diagnézu ptijme, jak se svému osudu postavi. I. Holmerova (2007) jesté uvadi, ze pii sdélovani
diagnozy se doporucuje nechat pacientovi dostatecny prostor a nechat volny prichod emocim.
Pokud je vhodné, pak nabidnout pomoc psychologa nebo odkazat na urCité svépomocné

skupiny. Urcité by se nemélo pacientovi vymlouvat, co citi. Netikat naptiklad, ze nema divod

12 7droj: https://www.alzint.org/about/symptoms-of-dementia/importance-of-early-diagnosis/ {online 12. 4. 2022}
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byt smutny. Soucasti pochopeni diagndézy je skutecnost, zZe se stav pacienta bude meénit.
Pecujicim, blizkym a v§em, ktefi budou do péce o pacienta zainteresovani, by se mélo podrobné

vysvétlit, jakym zpiisobem se demence bude projevovat a na co se maji pfipravit.

2.2 Kdyz do Zivota vstoupi demence - na co se pripravit

Kdyz do zivota vstoupi demence, zasdhne nejen zivot pacienta, ale také jeho rodinu, blizké a
vSechny, se kterymi Zije ve svém pfirozeném prostiedi. Snahou politik statl je zpfistupnit lidem
s demenci co nejvice na miru Sitou péci (failored care), hlavneé v domdcim prostredi anebo
prostrednictvim pobytovych, ambulantnich ci terénnich zdravotné socialnich sluzeb. Tento
trend, ktery znamend odsun institucionalizované (deinstitucionalizace) péce smerem do
komunitnich sluzeb, potvrzuje i1 Narodni akéni plan pro duSevni zdravi 2020-2030

(Ministerstvo zdravotnictvi CR, 2020).

Piedsedkyné terénni sekce Asociace poskytovateltl socialnich sluzeb Ceské republiky a mimo
jiné externi inspektorka poskytovani socidlnich sluzeb Mgr. M. Hauke vysvétluje, ze v piipadé,
ze tedy pacient projevil ptani a se souhlasem blizkych chce a mize zlistat doma, je zapotiebi
na tento proces pfipravit i osoby, které se budou pacienta starat. Proto je dilezitd podpora
neformalnich pecujicich. Pro pecujici je zejména diilezité mit ptistup k informacim, védét jaky
prabéh nemoci mohou o¢ekavat, jaké budou jeji projevy, jak se v urcitych momentech zachovat

(Hauke, 2017).

V pocatku komunikace s pacienty a jejich peCujicimi je vhodné nabidnout jim urcitou strategii,
jak se s nemoci vyrovnat. Naptiklad vyhledat svépomocnou skupinu nebo alespon pokus najit
n¢koho v podobné situaci, se kterym by bylo mozné sdilet vSechny strasti spojené s péci.
Diilezité také je zachovat si smysl pro humor, nezapomenout na sviij Zivot, stanovit si cile, které
jsou dosazitelné (Holmerova et al., 2007). Ch. Bryden zmifiuje ve své autobiografii, jakym
vyznamnym pomocnikem pro ni bylo kazdodenni psani deniku. Na kazdy den si stanovila urcité
ukoly (naptiklad kol naucit se ptijimat pomoc). Doporucuje se stanovit si denni rezim, dbat na
dostateny odpocinek a snahu procvicovat mysleni — naptiklad pocitanim. A také nezoufat,

kdyz se véci nedafi.

Rodinni pecujici jsou povazovani za klicové v péci, a proto jim musi byt vénovana zvysena
pozornost, zejména v prevenci vyhotfeni nebo deprese. Dalsi dulezité opatteni je Plan pro
budoucnost, ktery se ma tykat nejen planu samotné péce, ale také dalSich rozhodnuti a

zalezitosti, které 1idé s demenci povazuji za dulezité (patient centered approach), a o kterych
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s nadchazejici progresi demence nebudou schopni rozhodovat. Lékati by méli byt ndpomocni
a méli by posoudit, jakych rozhodnuti je dany ¢lovek schopen v ur¢itém stadiu nemoci. Zaroven
plné€ respektovat potfebu autonomie a prav ¢lovéka (Holmerova, 2020). Ch. Bryden ve své
autobiografii (2013) piSe, jak velmi pro ni bylo diilezité zachovat si co nejdéle fidicsky prikaz,
pravé z divodu pocitu sobéstatnosti a samostatnosti. Zaroveil popisuje, jak se projevuje
postupné zhorSovani mysleni naptiklad v situaci ,,Pokud n¢kdo nestoji vedle mne, nevzpomenu
si, ze by mi nékdo mohl pomoci, kdyz néco hleddm “pokud dcera nestoji vedle mne,
neuvédomuji si jeji existenci viibec” (str. 82). Toto vytraceni dilezitych osob z mysli mize

mit dalekosahlé nasledky.

Zakomponovani potfeb, medicinského stavu a moznosti pacienta i jeho pecujicich je podstatné
pro sestaveni planu péce, ktery by mél reflektovat aktudlni situaci a pracovat se vSemi faktory
v aktualizované formé. Co vSechno by mél tento plan obsahovat a jakym zptsobem probiha

1é¢ba je rozvedeno v nasledujici kapitole management demence.

3. Management demence

Ceska alzheimerovska spole¢nost na strankdch www.alzheimer.cz popisuje viechny aspekty,
které pacientovi a jeho rodiné nutné ovlivni zivot, kdyz do n¢j ,,vstoupi* demence. Najdeme
zde vSechny potfebné informace, které¢ se tykaji samotného medicinského pojeti nemoci.
zpusobuje) jednotlivymi stadii funkéniho postiZzeni spojeného s nutnou potiebou péce, ale i pies
tuto charakteristiku je mozné adekvatni 1écbou a péci zachovat po dlouhou dobu uspokojivou
kvalitu zivota. Kvalita zivota Clov€ka s demenci a jeho rodiny, zmirnéni obtézujicich piiznaki
a podpora distojnosti jsou cilem spravného managementu demence. Potvrzuje se, ze hlavnim
koordinatorem je prakticky Iékat a ma tedy hlavni slovo pfi spravovani managementu demence.
K adekvatni 1é¢be a péci musi byt stanovena spravna diagndza, zjisténi typu a stadia demence

a vyhodnoceni funkéniho stavu pacienta.™

Ceska alzheimerovskd spoletnost je zaroven tvircem strategie péée ,,P-PA-IA“, ktera
strukturuje skupinu potieb podle faze onemocnéni. V prvni fazi P onemocnéni je nutnost zajistit

podporu, pomoc, pravni poradenstvi (v¢etné napf. institutu diive vysloveného ptani), tak, aby

vvvvvv

13 Zdroj: https://www.alzheimer.cz {online 20.3.2022}
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zachovana moznost rozhodovani o své situaci. V prvni fazi pacienti s demenci mohou posoudit
svou situaci a porozumét ji. Ve druhé fazi PA (programovana aktivita) jiz pacient prestava
rozumét vjemiim z okoli a ztraci schopnost zit samostatné. MysSleni a pamét’ se projevuje
veétsimi vypadky, takze lidé nejsou schopni domyslet nasledky jednani, nejsou schopni posoudit
adekvatnost raznych situaci. V této fazi demence uz je nutna prakticky nepietrzitd asistence, a
to 1 pfi vykonavani béznych kazdodennich ¢innosti. Ve tfeti fazi IA (individudlni asistence) se
mluvi o tézké demenci. Tento stav je charakterizovan zdvaznymi somatickymi i psychickymi
problémy, a i poruchami chovani, které nelze zvladnout laickou péci, je zde jiz zapotiebi

odborné pomoci kvalifikovanymi pecovateli (Holmerova et al., 2013).

3.1 Nefarmakologické pristupy managementu demence

Americka neurologicka asociace, ktera se vénovala v materialu Practice parametr: Management
of Dementia (an evidence-based-review) (Doody, Stevens et al., 2001) definici a exploraci
klicovych problémt v 1é€bé demence s cilem vytvorit doporuceni pro 1écbu na zikladé
dostupnych zdrojt, potvrzuje se u€innost n€kterych nefarmakologickych pfistupii k pacientim
s demenci a podptrnych programii pro rodinné pecujici (Holmerova et al., 2007). Tyto
nefarmakologické pfistupy zahrnuji pifiméfenou asistenci, vedeni a pozitivni motivaci
k sebeobsluznym ¢innostem, nastaveni stimulacniho prostiedi prostfednictvim multisenzorické
stimulace. Pfi zvladani problematického chovéni je doporuceno doplnit kazdodenni ¢innosti
vhodné zvolenou hudbou (u jidla nebo pfi koupeli), aktivovat mirnou fyzickou ¢innost kratkymi
prochazkami. Dal$i doporuceni se vztahuje na terapeutické metody naptiklad pet terapie nebo

masaze a upravy v rezimovych opatfenich.

Nefarmakologické ptistupy 1écby jsou, jak prokazaly studie, nejefektivnéjSim a bezpecnym
zpiisobem intervence u poruch chovani. Jednim ze zptsobi, jak 1ze tyto pfistupy strukturovat,
je rozdéleni na obecnou a specifickou ¢ast. Do prvni jmenované patii péce o celkovy télesny
stav, uprava prostiedi, vhodné aktivity. Specifickd ¢ast zahrnuje péci zamétenou na konkrétni
typ problematického chovani. Neni Zadny univerzdlni nédvod na feSeni problematického
chovani, vzdy se musi pfistupovat individuadlné — na pacienta orientovany pristup (Jirdk,

Holmerova, a Borzova, 2009).

Gerontopsychiatricka MUDr. V. Frankova (in Jirdk, Holmerové, a Borzova, 2009) specifikuje
piistupy a intervence, které mohou pomoci pii zvladani problematického chovani u osob

s demenci takto:
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Obecny stav

e péce o celkovy télesny stav= zajisténi vyzivy a zavodnéni, racionalni farmakoterapie,
optimalizace fyzické kondice;

e Uprava prostfedi= zajiSténi bezpeCnosti a vhodnosti bydleni, vcetné¢ oblibenych
predméti, fotografii;

e vhodny pfistup= klid, vlidnost, trpélivost, jednoznacné vyjadfovani, snadno
zvladnutelné kroky, které neptesahuji moznosti nemocného;

e psychoterapeutické¢ techniky= masaz, aromaterapie, multisenzorické stimulace, pet
terapie, muzikoterapie ¢i tanec;

e behaviordlni pfistup=zahrnuje analyzu chovéani (napf. prostfednictvim ,,deniku
chovani, zajisténi piijemnych aktivit, socidlnich kontaktl, maximalni vyuzivani
zachovanych kognitivnich schopnosti nemocného, vhodné reagovani na projevy
(nevycitat, odvést pozornost), je dulezita intenzivni ,,péce* o pecujiciho (vice v kapitole

Péce o neformalni pecujici).

Specificky pristup = individudlni pfistup podle konkrétni situace (Frankova in Jirdk,

Holmerova, a Borzova 2009, s. 82).

Druhou moznosti, jak s nefarmakologickymi piistupy pracovat, je rozdéleni podle okruhu
potieb, které je tfeba pacientovi a jeho pfipadnym pecujicim saturovat. Piehledné seskupené
metody a piistupy jsem nasla ve standardnim postupu pro nefarmakologické metody a ptistupy
v 16¢b& u osob s demenci (Cunderlikova, Kiselakova, a Zigmundova, 2021) uzakonéného

ministerstvem zdravotnictvi Slovenské republiky (s platnosti od 1. 2. 2021).%

14 Standardny postup &. 0123; Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky; § 45 ods. 1 pism. c) zékona 576/2004 Z. z. o
zdravotnej starostlivosti, sluzbach suvisiacich s poskytovanim zdravotnej starostlivosti a o zmene a doplneni niektorych
zakonov v zneni neskorsich predpisov
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Nefarmakologické piistupy strukturovat nasledovné:

Obrazek 4 Typy a indikace nefarmakologickych pfistupt na Slovensku

: : Aktivity béZného e S Potieby neformalnich
Kognice pacienta o Fyzické aktivity Chovani pacienta S
fivota petujicich
Orientace v realité Ergoterapie Psychomotorickd terapie Reminiscence

Kognitivni trénink,

Kognitivni trénink Ergoterapie Muzikoterapie Podpdrné skupin
g kognitivni stimulace g P P P S
L Psychomotoricka . . . Vzdélavaci programy
Kognitivni stimulace i Muzikoterapie Arteterapie A
terapie pro petujici
Reminiscenéniterapie | Orientace vrealité Arteterapie Ergoterapie Poradenstvi pro rodiny
Muzikoterapie Muzikoterapie Kognitivni stimulace Bazélni stimulace

Zdroj : Standardné postupy — Nefarmakologické metédy a pristupy v lie¢be demencii (Cunderlikova, Kiseldkovd, a

Zigmundova, 2021)

Tento postup pomaha na Slovensku v zajistovani kvalitnich sluzeb zdravotnickym
pracovnikiim kvalifikovanym k profesi Lécebny pedagog. Z prehledu je ziejmé, Ze jsou
jednotlivé nefarmakologické pristupy sefazeny podle okruhu potieb osoby s demenci. Tyto
potfeby zahrnuji somatické, psychologické a socialni aspekty, o které je tfeba holisticky
pecovat. Jak standard déle dopliuje, demence je progredujici onemocnéni — ménici se v Case.
Obvykle prochazi jednotlivymi stadii funkéniho postizeni, kazdé stadium vyzaduje specificky
druh péce. Kognitivni schopnosti pacienta, komunika¢ni a motorické dovednosti, sebeobsluzné
schopnosti se postupné meéni, objevuji se zmény osobnosti, zmeény v chovani. LéCebny pedagog
musi sledovat tuto posloupnost, ovéfovat je pritbéznou diagnostikou (mluvime o ménicich se
potiebach pacienta v Case) a ptizptisobovat nefarmakologické piistupy zdravotnimu stavu a

schopnostem pacienta (Cunderlikova, Kiselakova, a Zigmundova, 2021).

3.2 Farmakologicka lécba

Jak uvadi I. Holmerova, az na sklonku devadesatych let se zacaly objevovat prvni a¢inné 1éky,
které prubéh AN zpomaluji, a zlepSuji tak kvalitu Zivota pacientd. Moderni antidepresiva a
neuroleptika, kterd nemaji jiz tolik nezddoucich efekti a Gc¢inné odstranuji psychiatrickou
symptomatologii a poruchy chovani. Lékatka dopliuje, Ze zasadni odliSnost od jinych
psychiatrickych onemocnéni je, ze diky moderni farmakologické 1é¢bé 1ze mnoha psychiatricka

onemocnéni vyrazné zlepsit, normalizovat stav pacienta, avSak u demence to mozné neni.

28



Naopak je to pravé lécba antipsychotiky, kterd pifinasi pacientim s demenci mnoho
nezadoucich u€ink. Z téchto diivodu je co nejvétsi snaha pouzivat nefarmakologické pristupy,
se kterymi je mozné do znacné miry symptomy zvladat — kompenzovat (Holmerova et al.,

2007).

Psychiatr doc. MUDr. Roman Jirdk, CSc., ktery se demenci odborn¢ vénuje, v jedné ze svych
publikaci rozdé€luje 1écebné postupy na biologické a nebiologické, které se v praxi vétSinou
kombinuji a dopliuji (Jirdk, Holmerova, a Borzova, 2009). Mezi biologické postupy patii
farmakoterapie. Farmakoterapii 1ze zhruba rozdélit na kognitivni farmakoterapii, kterd cili na
porusené poznavaci funkce a nekognitivni farmakoterapii, ktera ma za cil ovliviiovat ptidruzené

poruchy nalad, chovani, spanku nebo afekti.

V soucasné dobé nabizi farmakoterapie moznosti, jak omezit progresi onemocnéni a po urcitou
dobu tak zachovat jak sobéstacnost, tak dobrou kvalitu zivota. Dulezité je si uvédomit, Ze
onemocnéni vedouci k demenci, zejména onemocnéni degenerativni (napt. Alzheimerova
nemoc), jsou onemocnénimi terminalnimi, tedy témi, ktera zkracuji a pred¢asné ukoncuji lidsky
zivot. Proto je tieba vénovat adekvatni pozornost i péci paliativni, kterou potiebuji nemocni v

pokrodilych a zejména terminalnich stadiich demence.®

3.3 Péce o neformalni pecujici - sou¢ast managementu demence

Péce o osoby s demenci vyzaduji celostni ptistup a zapojeni zastupcii ne€kolika profesi do
organizované prace vjednom tymu. Dulezitd soucast pée by méla zahrnovat i péci o

neformalni pecujici.

Strategické dokumenty z poslednich dob (nize v textu) jiz aktivné pracuji s piinosem péce od
pomahajicich, at’ uz jsou blizkymi z rodin nebo piateli a sousedy nemocného clovéka.
Vyzkumy v oblasti zjiStovani potieb, zatéze a dopadii péce provadéné piimo neformalnimi
pecujicimi, zjist'uji jednak vlastni postoj pecovatele k nemocnému a jeho diagnéze a jednak se
hodnoti zdravotni a socidlni situace pecovatele. Podle I. Holmerové (in Zvétova, 2015) se
nékdy rodinni pecujici snazi vénovat péci na ukor svych zalib a vlastnich zajmi. To vede

k pfred¢asnému a zbytecnému vycerpani jejich sil, mnohdy az k syndromu vyhoteni. Proto je

15 Zdroj: https://www.alzheimer.cz {online 20. 3. 2022}
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dalezité, aby pecujici vénovali dostatek Casu a pozornosti také sami sobé. Velmi cennou
podporou a pomoci jsou spravné komunikované informace v prubéhu procesu péce, po kterou

se staraji o svého blizkého. Pracuje se s pojmem ,,psychicka zatéz peCovatele®.

Postoj pecujiciho miize zahrnovat Siroké spektrum pociti a pfistupi, které mize diagndézu
popirat, odmitat odbornou pomoc, izolovat se od okoli, mize az vyustit v konfliktni rodinné
vztahy. Neformalni pecujici mize k pé¢i o blizkého ftesit svlij zdravotni problém, konflikt
s pracovnim zivotem nebo nedostatkem odpocinku. Pomoci cileného pozorovani situace nejen
samotného pacienta, ale i jeho okoli, 1ze napomoci k méné narocné péci a také lze odhalit i
piipadné zneuzivani nemocného. Vyznamnou ulohu ma 1 zjiS§téni pozitivniho dopadu péce

o nemocného, pocit osobniho uspokojeni, splaceného dluhu apod. (Zvétova, 2015).

Vyzkum Maastrichtské univerzity z roku 2003, ktery se zaméfil na zplisoby pfijeti a jednani
pecujicich se svymi blizkymi s demenci, rozd¢lili pecujici do tfech skupin podle zptsobu, se
kterym k osob& s demenci pfistupuji. Jedna skupina pecovateld, jejichz strategie byla
charakterizovdna celkovym nepfFijetim situace, byla oznacena jako ,,neadaptovani® (not
adapting). Dalsi dvé skupiny fakt nemoci a péce s tim spojené situaci prijali a dale se podle
charakteristik v ptistupech seskupili do dvou podskupin, pfi¢emz jedna skupina pfistupovala
k péci ptijimaciho jako ,,vyzivujici“ (nurturing) a druhé skupina pfistupovala jako ,,supporting*
(podporujici). Snaha fidit a kritizovat osobu s demenci souvisela e s vétsi zatézi na strané
pecovatele, zatimco skupina ,,podporujicich® prokéazala mensi psychickou zatéz pecovatele a
mensi touhou pacienta umistit do ustavni péce (de Vugt et al., 2004). Zplisob reagovani ze stran
neformalnich pecujicich tedy formuje nésledné nastaveni péce a sluzeb se vSemi dopady

v ekonomické i socialni strance situace.

Dalsi vyzkum jmenované univerzity byl realizovan v osmi evropskych zemich, a zaméfil na
bariéry piistupu k formalni péci u osob s demenci a jejich pecujicimi. Potvrdil, Ze postoje a
piesvédceni lidi s demenci a jejich peCovatelli mtize mit velky vliv a ¢asto slouzi jako prekazky
v pfistupu k pomoci. Formalni péce byla vnimana jako ohroZeni individudlni nezavislosti osob
s demenci, a proto se oddalovala, jak jen to bylo mozné. Autoti dopliuji, ze na zaklad¢ vysledkt
jednoho systematického prehledu se ukazuje, ze 1€katské sluzby jsou vyuzivany Casto, zatimco
komunitni sluzby, jako je domaci péce, denni stacionare, respitni péce nebo poradenstvi, jsou
vyuzivany mén¢ Casto, piestoze mohou byt obzvlasté pro neformalni pecujici uzitecné. Klicova

je role zdravotnika (praktického Iékate, vSeobecné sestry), slouzici jako kontaktni osoba, ktera
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by byla zdsadnim pomocnikem pii piekonavani téchto prekazek (on behalf of the Actifcare

Consortium et al, 2018).

3.4 Jak management demence nastavit? Podle poti‘eb

Individualisticky ptistup ke kazdému nemocnému je Ustfednim smyslem humanistického
ptistupu se zdkladem rogersovského humanistického pojeti ¢loveéka pacient centred therapy
(Nykl, 2012). Pojem individualisticky pfistup vtomto kontextu znamend reflektovani a

respektovani projevu potieb.

3.4.1 Hodnoceni poti'eb
Pii sestavovani Plant péce o osoby s demenci je nutné zohlediiovat né€kolik velmi dualezitych

faktorti. Vychodiskem teorie této prace je na pacienta (¢lovéka) orientovany pristup (patient
(person) centred care). To v procesu péfe znamena neustalé vyhodnocovani potieb a jejich

reflexi.

M. Hauke (2017) predklada své vysvétleni specifickych projevii u pacientli s kognitivnimi
poruchami. Urcité specifické projevy jako naptiklad utéky z pobytovych zatizeni transformuje
jako nesaturovanou jednu ze zékladnich, Maslowem definovanych lidskych potieb ¢ — v tomto
ptipadé pocit bezpeci. Vidi nenaplnéné zakladni lidské potreby jako pfic¢inu problematického
chovani. Nutnost napliiovani potieb ziistdva potiebnou v kazdém véku a v kazdém stavu.
Kromé¢ zakladnich fyziologickych potieb, potiebujeme bezpeci, jistotu, potiebujeme lasku
dostavat 1 davat. Zasadni je také pocit autonomie — tedy potieba délat si véci po svém, jak ja
chci. Chceme mit rozhodovaci vliv na déni kolem nés a potfebujeme mit zachovanu vlastni
hodnotu, diistojnost. Pocit diistojnosti a zachovani vlastni hodnoty nékolikrat vyzdvihuje znovu
1 Ch. Bryden (2013) ve své biografické reflexi zivota s Alzheimerovou nemoci. Nakonec i
potieba seberealizace je u seniori naplinovana, a to prostfednictvim vypravéni svych zivotnich
ptibcht, povidani si o jejich Gspésich, laskach a zklamédnich. M. Hauke jesté vysvétluje, ze
pravé neuspokojovani téchto potfeb mize vyustit do jednoho nebo vice projevi

,problematického* chovani.
N¢kolik ptikladl projevli nesaturované potieby:

o utikani ze zatizeni nebo z domova — neciti se tam v bezpeci;

16 7droj: https://cs.wikipedia.org/wiki/Maslowova_pyramida {online 20. 3. 2022}
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o hromadéni véci jako projev nenaplnéné potieby bezpeci;

J ,pritomnost* mrtvych — jako projev chybé&jiciho pocitu lasky a bezpeci;
o agresivita — v momenté, kdy nemda pacient moznost projevit svou vuli, je nucen

k ¢innostem, nebo pii nadmérné kontrole ze strany pecujicich.

T. Kitwood (1938-1998), vyznamny psychoterapeut a gerontolog, profesor University
v Bradfordu (Spojené kralovstvi), sviij profesni Zivot zasvétil péci o lidi s demenci. Jeho prace
znamenala pievrat v pojeti sluzeb a péce. Jeho zjisténi zpochybnila tehdy praktikovanou kulturu
péce, ktera byla zalozena na diagnoéze. Jeho pfistup v péci byl postaven na soucitu a na
rogersovském person centred therapy. Profesor tvrdil, Ze to, jak bude osoba svou diagn6zou
ovlivnéna, bude siln¢€ zaviset na kvalité péce, kterou dostane. Uvedl, co soucitna péce obnasi, a

urcil priority pro pochopeni stavu ¢lovéka s demenci.'’

Podle T. Kitwooda jsou potteby a touhy velmi jasné kategorizovany a popsany (Holmerova,

2020):

o Pohodli (atécha a povzbuzeni): potieba tepla, né¢hy a pohodli od ostatnich. Zvlaste, kdyz
se nekdo citi sam, neni v bezpeci nebo tzkostny.
o Identita: Potfeba védéet, kdo jste, a citit se dobie. A byt schopen délat to, co jste vzdy

délali (pocit kontinuity s minulosti).

o Ptipoutanost: Potfeba citit se v blizkosti ostatnich lidi v bezpeci. Jde o bezpecné a
daveéryhodné vztahy.

o Byt zaneprazdnény (mit néco na praci): Potieba byt soucasti Zivota a citit se uzitecny.

o Sounalezitost: Potieba byt soucasti skupiny, socialniho prostiedi a citit se vitani.

Profesor dale ztotoznuje osobnost Clovéka s jeho postavenim nebo statusem, které znamenaji
pro Clovéka uznani, Gctu a diveéru. Zachovani ,,své*“ osobnosti je pro lidi s demenci dilezité

praveé z divodu oc¢ekavaného poklesu jejich kognitivnich funkci (Hrachovéa, 2021).

17 7droj: https://www.evolvecaregroup.com/who-is-thomas-kitwood/ {online 20.3.2022}
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3.4.2 Doporuceni pro praxi
Americka Gerontologickd spolecnost publikovala recenzi, jejiz autofi, spolupracovnici

z Alzheimer’s Association, Illinois (USA), sepsali Zaklady péfe zamétené na Clovéka pro

osoby s demenci (Fazio et al., 2018).

Sest zakladnich doporugeni volné prekladam:

cey

1. Poznejte osobu trpici demenci. Osoba Zijici s demenci neni pouhd diagnéza. Je dilezité znat
jedinecnou a uplnou osobnost, véetné jejich hodnot, pfesvédceni, zajmil, schopnosti, zalib a

zéport — jak minulych, tak soucasnych.

Tyto informace by mély byt zakladem kazd¢ interakce a zkuSenosti.

cey

2. Uznavejte a ptijimejte realitu dané osoby. Je dilezité vidét svét z perspektivy clovéka zijiciho
s demenci. Uznavame piitom chovani jako formu komunikace, ¢imz mtizeme podpofit efektivni
a empatickou komunikaci, ktera akceptuje pocity a umozni navazani kontaktu s jednotlivcem v

jeho realité.
3. Identifikujte a podporujte trvalé piilezitosti ke smysluplnému zapojeni.

Kazdou zkuSenost a interakci 1ze povazovat za prilezitost k zapojeni. Zapojeni by mélo byt
smysluplné a ucelné pro jednotlivce, ktery zije s demenci. M¢lo by podporovat zajmy a

Vv

muze ¢lovek zazivat radost, pohodli a smysl zivota.

cey

4. Budujte a péstujte autentické, pecujici vztahy. Osoby zijici s demenci by mély byt soucasti
vztahtl, v rdmci kterych se s nimi zachazi distojné a s respektem a kdy je vzdy podporovana
jejich individualita. Tento typ pecujicich vztahii spoc¢iva v pfitomnosti a soustfedéni se na
interakci, nikoliv na ukol. Jde spiSe o to "délat s" nez "d¢€lat ono", jako soucast podptirného a

vzajemn¢ prospeéSného vztahu.
5. Vytvéreni a udrzovani podptirného spolecenstvi pro jednotlivce, rodiny a zaméstnance.

Podpiirna komunita umoznuje pohodli a vytvaii pfilezitosti k uspéchu. Je to komunita, ktera si
vazi kazdého Cloveéka a respektuje individualni rozdily, oslavuje Uspéchy a piilezitosti a

poskytuje pristup k samostatnosti, angazovanosti a ptilezitostem k ni a sdileni zkuSenosti.

6. Pravideln¢ vyhodnocujte postupy péce a provadéjte prislusné zmény.
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K dispozici je nékolik nastrojii pro hodnoceni péce zaméiené na ¢lovéka postupli péce o osoby
trpici demenci. Je dualezité pravidelné vyhodnocovat postupy a modely, sdilet zjisténi a podle

potieby provadét zmeény v interakcich, programech a postupech (Fazio et al., 2018).

Nize popsana Bild kniha v socialnich sluzbach (MPSV, 2003) rozviji podrobnosti spojené
s individuadlnim pfistupem k potfebam jednotlivci, a jak jsou uspokojovany cestou hodnoceni
potieb. Zakladnim principem je zde to, Ze sluzby by se mély ptizptisobovat potiebam lidi a
nikoli naopak. Je rovnéz zivotné diilezité, aby sluzby, které jsou k dispozici, byly smérovany k
lidem, ktefi je nejvice potiebuji. V dobé pied dvaceti lety jsou si tviirci Bilé knihy védomi jisté

roztiisténosti, ktera v systému ziizovani a poskytovani socialnich sluzeb byla znatelna.

Je otazkou, do jaké miry a kde stale plati situace, kterou v Bilé knize s hodnocenim potieb
formulovali. Tehdy formulovali, ze hodnoceni potieb ptihlizi k faktorim, které znemoznuji
jedinci zit aktivni zivot v komunité. Za¢ind hodnocenim konkrétni situace jedince. Zjistuje,
jaké sluzby, pokud vibec néjaké, by mohly byt poskytnuty. Pro jednotlivého zadatele neni
tieba, aby byla pozadovana konkrétni sluzba. Jde pouze o to, aby zadatel vyjadiil potiebu

poskytnuti sluzby.*® VSeobecny ptistup by mél platit stale a zohlednuje cile:

» klade si za cil podporovat nezavislost a autonomii;
» identifikuje, zda poskytnuti sluzby je nezbytné k dosazeni vétsi nezavislosti a autonomie

obcana.

Kdyz dojde na poskytovani sluzeb, neni spravné pracovat s kategoriemi a skupinami lidi. Pokud
jsou sluzby planovany, je praktické a piijatelné identifikovat skupiny nebo kategorie osob, které

budou mit vyss$i pravdépodobnost potieby sluzeb. AvSak na tUrovni dorucovani sluzeb je

vvvvv

ey

hodnoceni potieb se zabyva potfebami jednotlivcl a rodin, v nichz tito jednotlivei ziji.*

3.4.3 KdyZ se to povede, vysledek je: Péce orientovand na ¢lovéka
WHO piedstava o na clovéka zamerené strategie (péce) people-centred strategy, spoCiva

predevsim z integrovaného systému zdravotnich sluzeb. Tyto sluzby by mély v sobé zahrnovat

prevenci, diagnostiku, 1écbu, management péce, rehabilitaci a navazujici paliativni péci.

18 B{l4 kniha v socidlnich sluzbach. Dostupné z https://www.apsscr.cz/files/bila_kniha.pdf {online 20.3.2022}

19 tamtés
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Vsechny tyto ¢asti systému by mély byt koordinované na urovnich uvniti 1 vné zdravotniho
systému. PéCe orientovana na cloveéka je takovy pristup k péci, ktery védomé zohlediuje
perspektivu jednotlivel, pecovatelil, rodin a komunit jako ucastnik a piijemcti diivéryhodnych
zdravotnich systémd, které jsou organizovany podle komplexnich potieb lidi spiSe nez podle
projevii nemoci a respektuji socialni preference. Tento zplisob je zaroven opien o zajiStovani
informovanosti nemocnych tak, aby méli moznost participovat a ¢init kompetentni rozhodnuti

o své péci a sluzbach (WHO, 2016).

Dtlraz na péci zameérenou na cloveka povazuji za klicovy koncept, ktery ma napomoci
zdravotnim systémum 21. stoleti utvafet stabilni, odolné zdravotni systémy, a proto by m¢l byt
tento pristup zabudovan do vSech zdravotnich politik. Napiiklad je Zzadouci, aby se
v integrovanych sluzbach nemyslelo pouze na evidence based (EBM, medicina zalozena na
ditkazech) sluzby, ale také, aby tyto sluzby byly populaci akceptované a chtené. Nejenom v péci
o nemocné s demenci je péce orientovana na Cloveka piizptasobena konkrétni a individualni
zkuSenosti Clovéka a jeho pecovatele. Vychodiskem je vidét a respektovat Cloveka jako
plnohodnotnou osobnost, se vSemi zkusenostmi a jako soucast jeho prostiedi, rodiny a SirSiho

socialniho okoli. 2°

Zastupci Svétové zdravotnické organizace (dale WHO) rozliSuji pé¢i zamétenou na Clovéka
versus péci orientovanou na lidi. People centred care zahrnuje ptistup k péci, ktery védomé
ptijima jednotlivce, peCovatele, rodiny vcetné komunit jako ucastniky a ptijemce péce, ktera je
organizovana podle komplexnich potieb lidi spise nez podle jednotlivych nemoci a respektuje
socidlni preference. PéCe zaméiena na lidi také vyzaduje, aby pacienti dostavali vzdélani a
podporu, kterou pottebuji k rozhodovani a icasti na vlastni péci (participace), a aby pecovatelé
byli schopni dosdhnout maximalni funkce v podpiirném pracovnim prostfedi. Péce zaméetena
na lidi je Sir8i neZ péce zamétend na pacienta a Cloveéka, kterd zahrnuje nejen klinickou péci, ale
také vénuje pozornost zdravi lidi v jejich komunitach a jejich zésadni roli pfi utvareni zdravotni

politiky a zdravotnickych sluzeb (WHO, 2016).

V ramci studie o dopadech person centred ptistupu u vybranych respondentii (osob s demenci)

ve Velké Britanii autorka studie pfipomina strategicky dokument WHO Active aging (aktivni

20\WWHO; Framework on integrated, people-centred health services. Dostupné z
https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf files/WHA69/A69_39-en.pdf {online 20. 4. 2022}
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starnuti) zroku 20022 ve kterém jiz pred dvaceti lety zastupci organizace formulovali
dualezitost person centred ptistupu, a ve kterém se poukazuje na Ctyii navzajem se prolinajici
prvky realizace tohoto piistupu. Jednim z téchto prvkl je oceniovani lidi bez ohledu na jejich
vék a zdravotni stav, dal§im je zachdzeni s nimi jako s individualitami, tfetim prvkem je
mysSleno zdiraziiovani jejich vlastnich perspektiv a poslednim prvkem pak poskytovani
pozitivniho socidlniho prostiedi prostfednictvim poskytovani smysluplné c¢innosti a
zamestnani. Takovy ptistup je v souladu s obecnéjsi obhajobou ,,aktivniho starnuti®. WHO také
poukazuje na diileZitost tohoto pfistupu i v souvislosti se socialni participaci v pozdé&j$im zivoté

(WHO in Argyle, 2012).

Existuji urcité zasady pfistupu k pacientim s demenci. R. Jirdk (Jirdk, Holmerové, a Borzova,

2009) identifikuje v bodech:

Dobré prijeti: vyjadiuje postoj pecujiciho nebo osetiujiciho persondlu, pacienti potiebuji byt

ujistovani o tom, ze jim ¢loveék prichazi pomoci.

Respektovani osobnosti nemocného: je dulezité ziskat maximum informaci z Zivota pted
onemocnénim, s jejich pomoci navazat kontakt, pfizptisobit se co nejvice jeho/jejim potfebam

a zvyklostem.
Oceneni: Clovék s demenci pottebuje byt ocenén, mit stile védomi vlastni hodnoty.

Ptistupovat bychom k nému méli jako profesionalové, pokud mozno se stejnym ptistupem jako
pied tim, nez jeho chovani narusila nemoc. VSichni lidé s demenci chtéji byt povazovéani za ty,
kterymi kdysi byli. Zdvoftilost, laskavost, nenaléhavost jsou dal§imi pfistupy, které pomahaji
predchazet konfliktnim situacim a zaroven pacienta povzbuzuji v pozitivné vedené atmosféte.
Prestoze pacient n¢kdy nedokaze pochopit obsah naseho sdéleni, stale vnima atmosféru, ve
kterém se interakce odehrava. Podpora dobré nalady napiiklad zahrnuje vyhybani se situacim,

ve kterych by mohl nemocny selhavat. 23

21 WHO, Active aging. Dostupné z https://extranet.who.int/agefriendlyworld/wp-content/uploads/2014/06/WHO-Active-
Ageing-Framework.pdf {online 20. 3. 2022}

27 vyzkumného deniku: Prvni navstéva kouce, ktery koordinuje zdravotni a socialni péci v rodinach s demenci, se setkala
s vyraznym nepochopenim ze strany pacienta. Jeho reakce na tuto osobu byla velmi negativni a odmitava. Doslova rekl
cituji: “co to bylo za divnou osobu? at uz sem ta osoba nikdy nechodi!“ konec cit.

37 vyzkumného deniku: Prikladem, kdy neformalni pecujici podobné situace nezvladla mGze byt ta, kdy p. Johan hleda po

byté klice, kdyZ se po nékolika desitkach minut velmi neklidny za¢ne doZadovat pomoci ze strany manzelky, odpovi mu cit :
,najdi se je sam, vzpomen si! ,, pan Johan reagoval velmi rozcilené.
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Klasicky diagnosticky model psychosocialniho pfistupu ke klientiim se uskuteciiuje v téchto
krocich: stanoveni diagnézy — pldnovani intervence — intervence — vyhodnoceni — ukonceni.
Ale v partnersky orientovaném pristupu je klient vniman jako plnopravny a rovnocenny prvek
v procesu pomahani. Klient nedisponuje stejnymi odbornymi znalostmi a dovednostmi, ale ma
néco, co ostatni profesiondlové nemaji a mit nemohou. Tim je detailni znalost vlastniho Zivota,
sebe samého, svych potfeb a hodnot, stejné jako schopnost a pravo rozhodovat o cesté¢, kterou
se vyda, bez ohledu na to, co profesionalni pomahajici povazuji za dobré nebo nezédouci. Z
tohoto pohledu je klient naprosto dostatecné kvalifikovan definovat sva prani, volit mezi
rliznymi variantami postupu, hodnotit, zda spoluprace s pomahajicim piindsi pro né¢j zamysleny

efekt (Michelova in Jankovsky et al., 2015).

3.4.4 Pldn péce v CR
Vyhlaska ¢. 55/2011 o ¢innostech zdravotnickych pracovniki** specifikuje pouze u nékolika

z profesi povinnost Plan péce pouzivat. Jsou to napiiklad ergoterapeut, zdravotné-socialni
pracovnik nebo behavioralni analytik a fyzioterapeut — ti jsou povinni sestavovat plan pfi
vykonu svych profesi a aktivné s nim pracovat. Konkrétné pozice zdravotné-socidlniho
pracovnika vymezuje sestaveni planu psychosocidlni intervence do zivotni situace pacienta,
veetné rozsahu, druhu a potieby socidlnich opatieni, ve spolupréci s dal§imi zdravotnickymi
pracovniky tato opatieni realizovat. Ministerstvo zdravotnictvi dopliuje Narodni akéni plan pro
Alzheimerovu nemoc a jind obdobna onemocnéni na 1éta 2016-2019 (podrobné;ji v textu nize)
k implementaci cile 3 - ZlepSeni ptistupu k vhodné pé¢i, zajisténi vhodné péce a jeji koordinace)
piilohu €. 4, kde jsou specifikovany podminky standardu péce poskytované Multidisciplinarnim
tymem dusevniho zdravi pro seniory (dile MTDZ) (Ministerstvo zdravotnictvi CR, 2021 b).
MTDZ pro seniory, pro osoby s demenci, s psychiatrickym onemocnénim a pro jejich pecujici
poskytuje flexibilni, individualizovanou sluzbu vSem potiebnym klientiim v pfirozeném
regionu. Plan péce je pouzivan pii metod¢€ prace zalozené na tzv. case managementu (také tzv.
piipadové vedeni). Jde o aktivni, koordinovanou ¢innost pracovnikil, orientovanou na cloveka
(person centred), a je pritbéZzn¢ vyhodnocovana. Vyhodnocuji se potieby ¢lovéka s demenci a

zaroven se evaluuji potfeby neformalnich pecujicich (Holmerova, 2020).

Dalsi rozmér planu péce dopliuje 1. Holmerova (2020), o nutny souhlas pacienta. Pro

adekvatni nastaveni je tfeba spoluprace nejen s Cleny interprofesiondlniho tymu, kde je tfeba

24 Zdroj: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-55 {online 20.2.2022}
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sdilet informace o zdravotnim stavu ale také s dalSimi odborniky a zprosttedkovateli sluzeb,

ktery do planu péce budou postupné zasahovat.

V situaci, kdy osoby s demenci nejsou klienty MTDZ, mohou dostdvat péci socialniho
pracovnika a zdravotnika prostfednictvim terénnich sluzeb. Ministerstvo prace a socialnich véci
specifikuje plan péce/sluzeb prostrednictvim kritérii standarda v ptiloze ¢. 2 vyhlasky MPSV
¢. 505/2006 Sb., provadéciho predpisu k zakonu ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v

platném znéni.

N¢kolik zaméstnancii z Domova Sue Ryder v roce 2017 vytvoftilo publikaci, kterd se vénuje
praci multidisciplinarniho tymu (dadle MDT) v prostiedi pobytové sluzby. Zkoumaji podrobné
aspekty, které praci MDT ovliviiuje, kde stoji MDT v kontextu péce zamétené na ¢loveka a
v kontextu problematiky socialné zdravotniho pomezi péce. Autoii uvadéji, Ze plan péce by mél
byt sestaven v prvni fadé spolu s obyvatelem/klientem, a to na zdklad¢ dikladné znalosti a

pochopeni jeho potreb (Hrda 2017, s. 25).

4. Eticka stranka péce

Fakt, ze demence je progredujici stav, postupné degenerujici ¢asti mozku a tim zptsobujici
postupné ,,vypinani* urcitych ¢asti mozku je zndm a pro pecujici je dobré si tuto skutecnost
uveédomit a na budoucnost ptipravit. Pro kazdého ¢lovéka je dilezité o svém zivoté rozhodovat,
védomé fidit a organizovat své plany, jit po své cesté. Okoli by mélo vzdy plné respektovat
rozhodnuti, at’ uz jsou jakékoli. V. momenté, kdy vstoupi do Zivota demence, je diilezité si pro
pecujici uvédomit, jak se tato schopnost planovat a rozhodovat bude s postupujicim

onemocnénim meénit (Hauke, 2017).

4.1 Umluva o lidskych pravech a biomediciné

Podle sd&leni ¢. 96/2001 Sb. m. s. Ministerstva zahraniénich véci o pfijeti Umluvy na ochranu
lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny ¢I. 5
plati obecné pravidlo, které tika, ze jakykoli zakrok v oblasti péce o zdravi je mozno provést
pouze za podminky, ze k nému dotcena osoba poskytla svobodny a informovany souhlas.
Tato osoba musi byt pfedem fadn¢ informovana o ucelu a povaze zékroku, jakoZz i o jeho
disledcich a rizicich. Dot&end osoba miize kdykoli svobodné sviij souhlas odvolat. Clanek

¢. 7 popisuje moznost ochrany osob s dusevni poruchou a stanovuje, Ze v souladu s

podminkami stanovenymi zdkonem na ochranu téchto osob vcetné pravni Gipravy pro dohled,
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kontrolu a odvolani, miize byt osoba s vdznou dusevni poruchou podrobena zakroku bez
jejiho souhlasu, je-li zdkrok zaméten na 1€cbu jeji dusevni poruchy, pouze v ptipadé, ze by

bez takovéto 1éCby se v§i pravdépodobnosti doslo k zdvaznému poskozeni jejiho zdravi.?

4.2 Ceska legislativa

Ceska legislativa pfipravila pro tyto situace nastroj v podobé §36 zakona ¢&. 372/2011 Sb., o
zdravotnich sluzbach, kde je formulovano, ze pacient mize pro piipad, Ze by se dostal do
takového zdravotniho stavu, ve kterém nebude schopen vyslovit souhlas nebo nesouhlas
s poskytnutim zdravotni sluzby, mize tento souhlas nebo nesouhlas vyslovit predem (= institut
,,drive vysloveného prani‘). Tim je mozné alespon cCastecné vymezit oblast poskytovani
zdravotni péce, kterou si Cloveék zijici s demenci pieje. Dalsi formalni oporou je Obcansky
zakonik, ktery stanovuje jesté jeden nastroj, kterym Ize institut dfive vysloveného ptani doplnit.
Podle §38 zakona €. 89/2012 Sb. Obcanského zakoniku se stanovuje institut ,,Predbézného
prohlaseni*, ktery ma prospektivni charakter a diky kterému v pfipad¢, ze Clovék ocekava svou
budouci neschopnost, stanovuje ptedem, jak maji byt nadale jeho zalezitosti spravovany a kdo

je ma spravovat jako opatrovnik.

Dalsim, navazujicim tématem je omezeni zpiisobilosti doty¢ného ¢lovéka s AN. K tomu JUDr.
J. Kliner, advokat a predseda dozoréi rady Ceské alzheimerovské spolednosti, o.p.s.
vysvétluje®®, jak pravné jednat, respektive to, jak pfistupovat k osobam, jejichz zptsobilost
samostatné pravné jednat je naruSena. Pokud ¢lovek neni pro duSevni poruchu, kterd neni jen
pfechodna, schopen pravné jednat, mize soud svépravnost omezit. Soud v rozhodnuti o
omezeni svépravnosti vymezi rozsah, v jakém zptsobilost Clovéka samostatn¢ pravné jednat

omezil. V rozhodnuti o omezeni svépravnosti jmenuje soud ¢lovéku opatrovnika.?

Informaéni brozura Svycarského spolku pro Alzheimerovu nemoc (Ritter-Rauch a Pteklad
Mgr. Veronika Vondrackova 2014) vybizi pecujici o osoby s demenci k akci ucinit mnoha
opatteni do budoucnosti. Nabadaji k motivaci nemocného Cloveka, aby byl ochoten zatidit si
sveé osobni zalezitosti (podpisova prava, uréeni ditvérnika, institut projevené vile, posledni viile

atd.) co nejdfive a pomoci jim s tim.

25 7droj: https://www.zakonyprolidi.cz/ms/2001-96 {online 20. 5. 2022}

26 7droj: https://www.alzheimer.cz/vzdelavani-cals/prazske-gerontologicke-dny/prazske-gerontologicke-dny-
2015/workshopy-pgd-2015/pece-o-lidi-s-demenci-ocima-pravnika/ {online 20. 4. 2022}

27 7droj: https://www.alzheimer.cz/vzdelavani-cals/prazske-gerontologicke-dny/prazske-gerontologicke-dny-
2015/workshopy-pgd-2015/pece-o-lidi-s-demenci-ocima-pravnika/ {online 20. 4. 2022}
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Prévni uprava nedobrovolné péce v Cesku je formulovana feci zakona takto:

o Zdravotni sluzby musi byt poskytovany s informovanym souhlasem (# pisemny
formular).®

o Bez souhlasu pacienta Ize poskytnout pouze neodkladnou péci, a to pouze
v nasledujicich ptipadech:*

o Zdravotni stav neumoziuje pacientovi tento souhlas vyslovit.

0 Jedna se o 1écbu vazné dusevni poruchy, pokud by v disledku jejiho neléCeni
doslo se v§i pravdépodobnosti k vaznému poskozeni zdravi pacienta.

¢ Jde o clov€ka s omezenou svépravnosti a jde o zdravotni sluzby nezbytné
k zachrané Zivota nebo zamezeni vazného poskozeni zdravi.

4.2.1 Informovany souhlas

Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zdkon o
zdravotnich sluzbach) a zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach specifikuji pfesné, jaka
dokumentace by méla byt vedena v ramci poskytovani sluzeb a péce v pobytovych zatizenich i

v péci terénni. Nutnosti je vedeni dokumentace tzv. informovaného souhlasu.

Dalsim dokumentem, vdzanym na vyjadieni a zdznam aktivni vile pacienta ,,pro futuro® je

e
1

4.2.2 Institut , Di'ive vyslovené pidn

vvvvvv

propojovat vzpominky* cituji Ch. Bryden (2013), ktera velice detailné popisuje rozpad své
paméti, usudku, vlastné vSeho, co se za svlij zivot naucila a popisuje jak toto vSechno ,,za
pochodu® mizi. Zaroven radi vSem, kterym demence vstoupila do Zivota, na pfipravenost
ohledné osobnich prav a odpovédnosti v budoucnu. ,,Tyto zmény nevyhnutelné ptijdou a je
dualezité si uchovat co nejdéle tu trochu osobni svobody, co mate (fizeni auta, bankovni ucty..)

(Bryden, s. 80).

28 § 28 a 34 zdkona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach

29 § 38 odst. 3 zdkona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
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I. Holmerova (2007) pfipojuje praktickou pozndmku ze své praxe s lidmi s kognitivnim
deficitem. PiSe, Ze mysleni téchto pacientd byva paranoidni (podeziravé), proto nemocny
pfestava mnoha vécem rozumét. VEtSinou se tato paranoidita projevuje tak, ze pacient podezira
ze ztraty véci své okoli. Do tohoto neklidu je vhodné vnéset klid — naptiklad tim, Ze nedtlezité
doklady nebo spravu financi pfevezme nékdo z €lent rodiny a pacientovi nechame kopie vSech
dokladi tak, aby mél pocit vlastni kontroly nad vécmi. Pecujici planuje za pacienta az

v moment¢, kdy toho neni schopen sam.

Zastupci Alzheimer Europe sepsali v roce 2006 v rdmci Patizské konference (2006) zékladni
priority pro sdileni dobré praxe pfi sestavovani direktiv a legislativy spojenych s péci o osoby
s demenci a souvztazné zajmy veiejného zdravi. Mimo dal$i poukazuje na vyménu zkusenosti
ohledné dobré praxe v systému pravni ochrany lidi s demenci, v otdzkidch opatrovnictvi,
zakonnych zastupci a podobné. Predev§im jde o vytvofeni takové legislativy na Urovni
jednotlivych Clenskych zemi, kterda umozni lidem postizenym onemocnénim vedoucim k
demenci, aby si zvolili svého zakonného zastupce/opatrovnika, ktery bude jednat v jejich z4jmu
v dobé, kdy to budou potiebovat. Dale vyzyvaji vlady jednotlivych zemi, aby zajistily
dostate¢né pravni prosttedi a predpoklady pro to, aby ¢loveék s demenci mohl ptedem vyslovit
sva prani (institut ,,dfive vysloveného ptani* = advance directives) ohledn¢ péce a pomoci v
pozdéjSich fazich onemocnéni a garantovaly, aby byla tato pfedem vyslovend ptani

respektovana v pozdéjsi 16Cbe a péci.

4.3 Nizozemska legislativa (zakon o péci z donuceni)

V ptiloze €. 1 ptfipojend informac¢ni brozura organizace VITALIS, ktera zajistuje sluzby pro
osoby s demenci a jejich pecujici v Nizozemi a které poskytovalo sluzby i roding, ktera se
zapojila do mého vyzkumu, detailn€ vysvétluje, jakym zpisobem pracovat s novym zadkonem
o péci z donuceni (De Wet Zor gen Dwang)* | ktery je v Nizozemi v platnosti pomérné kratce
— od roku 2020. Heslem zakona o péci z donuceni je ,,Ne, pokud®. Zakon uklada povinnost
zdravotnikiim v maximalni mozné mife piedchézet nedobrovolné péci o lidi s demenci nebo
mentalnim postizenim. Zakon plati pro ustavy, domaci péci, tydenni a denni stacionare. Podle
tohoto zdkona mohou pecovatelé vyuzit nedobrovolné péce pouze v pripad¢€, Ze opravdu neni
jina moznost. Vysvétluji, ze zdkon o péci z donuceni ma bojovat s omezenim svobody a je

zalozen na modelu tzv. ,,odstupniované péce“. Pokud neni mozné najit jinou, dobrovolnou

3074droj: https://www.vitalisgroep.nl/vitalis-woonzorg-groep/voor-u/wet-zorg-en-dwang {online 20. 2. 2022}
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alternativu k nedobrovolné péci, je postupovano prostiednictvim konzilia s nékolika odborniky,
kteti maji za kol vymyslet vSechna vhodnd opatfeni. Poté, co jsou vycerpany vSechny
moznosti, je zdkon o péci z donuceni aplikovan. Zakon tak chrani klienty pfed nedobrovolnou
péci planem specifikujicim krok za krokem, ktery zajiStuje zohlednéni vSech mozZnosti
dobrovolné péce. Co presné podle vyse popsaného zdkona nedobrovolna péce obnasi? Jedna se

o péci, se kterou klient nebo jeho zastupce nemusi souhlasit.

Formou nedobrovolné péce muize byt:

o podavani tekutin, stravy a 1ék1, 1écebné procedury a Ié¢ebna opatieni;

o omezeni volnosti pohybu (véetné fixace);

o zamykani nebo separace (v pokojich, budovach);

J dohled nad klientem — v¢etné¢ domotiky (tj. domaci automatizace, téz automatizované

inteligentni domaci systémy);
o kontrola obleceni nebo téla;

o zkoumani obytného nebo ubytovaciho prostoru na latky ovliviiujici chovéani a na

nebezpecné predméty;

o kontrola uzivani drog;
o omezeni svobody organizovat si sviij zivot tak, aby klient néco délat musel nebo nesm¢l;
o omezeni prava piijimat navstévy.

Pro uplatnéni nedobrovolné péce v domdci péci nebo ambulantni péci plati jesté dalsi
pozadavky. Mnoho organizaci v Nizozemi jiz propaguji vétsi svobodu pro klienty pomoci
programt, jako je ,,Psychofarmaka — lepsi s méné* (Psychofarmaca Beter af met minder). Bylo
vyvinuto mnoho praktickych nastroji pro zdravotnické organizace, aby mohly ¢init kroky, které

povedou ke zvysovani svobody svych klientd. 31

31 Zdroj: https://www.vitalisgroep.nl/vitalis-woonzorg-groep/vitalis/onze-diensten {online 20. 4. 2022}
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5. Paliativni péce, hospicova péce a eutanazie

5.1 Hospicova a paliativni péce

Pacient v termindlnim stadiu onemocnéni potiebuje intenzivni oSetiovatelskou péci. Podle §5
zakona o zdravotnickych sluzbach * je paliativni péce poskytovana za uc¢elem zmirnéni utrpeni
a zachovani kvality Zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci a je jednim z druhi
zdravotni péce a v souladu s platnou legislativou, kterou lze poskytovat i ve vlastnim socialnim
prostiedi pacienta. Legislativa nam k tomu jesté fika, co znamena paliativni a také hospicova
péce. Hospic je od roku 2018 definovany novelou téhoz zdkona v paragrafu 44 v tomto znéni:
,,Hospicem se rozumi poskytovatel, ktery poskytuje zdravotni sluzby nevylécitelné nemocnym
pacientim v termindlnim stavu ve specidlnich lazkovych zdravotnickych zafizenich
hospicového typu nebo ve vlastnim socialnim prostiedi pacienta“.®® Avsak praxe tyto definice
velkych rozdilt nerozeznéava - jak piSe M. Uhlit v Priivodci nejen pro nové vznikajici mobilni
hospice ,, bohuzel v Cesku plati, ze kterékoliv zafizeni, jeZ poskytuje zdravotni pééi v doméacim
prostfedi terminalné nemocnym pacientim, se muze v souladu se zidkonem prohlasit

poskytovatelem paliativni péce 1 hospicem® (s. 10).**

V situaci, kdy je o osobu s demenci pecovano doma a nemoc jiz postoupila do terminalniho
stadia, existuje tedy pro pecujici moznost zajisténi I¢katské 1 oSetrovatelské odborné péce, diky
které se prodlouzi pobyt ve svém socialnim prostiedi v blizkosti blizkych. Lze vyuzit doméci
hospicovou péci, kterd obnasi navstévy pacienta Iékafem a sestrami doma, a to podle potieby a
aktualniho zdravotniho stavu. Nékdy kazdy den, n¢kdy jednou tydné nebo i nékolikrat denn¢.
Nemocny tak nemusi ani pti vaznéjSim zhorSeni zdravotniho stavu byt pfevazen do nemocnice.
Domaci hospicova péce je hrazena ze zdravotniho pojiSténi, klient se podili na thradé za péci

urcitou ¢astkou, podle pravidel jednotlivych zatizeni (Hromadkovéa a Priehodova, 2017).

5.2 Eutanazie

Myslenka hospicového hnuti je umoznit lidem v termindlnim stddiu nemoci, co nejméné

bolestive a piirozené zemfiit ve svém pfirozeném prostiedi, idealné v kruhu rodinném. Je tedy

3274kon ¢.372/2011 o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach)
33 tamtéz

34 Privodce nejen pro zacinajici mobilni hospice Zdroj: https://www.mobilnihospice.cz/wp-
content/uploads/2021/08/Pruvodce-nejen-pro-nove-vznikajici-mobilni-hospice.pdf {online 21.5.2022}
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svym pojetim proti myslence aktu eutanazie.®® Piesto v nékterych zemich existuje zakon, ktery

umoziuje clovéku vlastni zivot, za splnéni urcitych podminek, predasné ukoncit.

5.2.1 Eutanazie nebo asistovand sebevrazda u lidi s demenci v Ceské republice
V Ceské republice neni v tuto chvili Zddna forma pred¢asného ukonceni Zivota nebo asistovana

sebevrazda legislativné povolena. I nezabranéni jednani osoby, které by vedlo ke smrti, je
trestné. * Posledni velkd vefejna diskuse o eutanazii v CR probihala vroce 2018, kdy
poslankyné MUDr. Prochazkova (za ANO) ptedlozila navrh na legalizaci eutanazie a jak sama
fika, oproti pfedchozim navrhim, byl tento doplnén o nékolik zptisnujicich podminek
provedeni tohoto aktu. Velkou inspiraci, jak sama navrhovatelka zakona tehdy potvrzovala ¥,
bylo zakonné nastaveni eutanazie v Lucembursku (od roku 2009). Mezi zemémi, které eutanazii

nebo asistovanou sebevrazdu legalizovaly jiz v roce 2002, bylo i Nizozemi.

Ptestoze zakon pfijat nebyl, jsem presvédCena, ze to nebyla posledni diskuse v Ceské kotliné
nad timto kontroverznim tématem, a Ze se zcela jisté v budoucnu opét znovu otevie. Lékarka
v rozhovoru poznamenala, ze jeji ndvrh zdkona o eutanazii by se nevztahoval na osoby
s dusevnim onemocnénim, coz osoby s demenci vylucuje. V Nizozemi vSak tento akt vykonat

1ze 1 u cilové skupiny lidi s demenci, které se tato diplomova prace vénuje.

5.2.2 Eutanazie nebo asistovand sebevraZda u lidi s demenci v Nizozemsku
Zékon o ukonceni Zivota na zadost a asistovana sebevrazda (Wet toetsing levensbeéindiging

op verzoek en hulp bij zelfdoding)*® je v platnosti od 1. 10. 2021 a nahradil zdkon o pfezkumu
ukoncéeni zivota na zadost a asistované sebevrazdé z roku 2001. Zakon uvadi, ze lékar muze

piistoupit k ukonu tehdy, kdy:

o nabyl presvédceni, ze Zadost pacienta byla dobrovolna a dobie zvazena,
J nabyl pfesvédceni, Ze pacient beznad&jné a nesnesitelné trpi,
o informoval pacienta o situaci, ve které se nachazi, a o jeho vyhlidkach,

35 Cit. MUDr. V4cha in Rozhovor MUDF. Prochazkova a MUDr. M. Orko Vacha Zdroj:
https://zpravy.aktualne.cz/domaci/vlada-odmitla-poslaneckou-snahu-o-legalizaci-
eutanazie/r~93ad0da6d01711ea8b230cc47ab5f122/ {online 22.5.2022}

36 7akon ¢€.40/2009 trestni zakonik, §144

37 Rozhovor MUDr.Prochazkova a Mudr.Marek Orko Vacha Zdroj: https://zpravy.aktualne.cz/domaci/vlada-odmitla-
poslaneckou-snahu-o-legalizaci-eutanazie/r~93ad0da6d01711ea8b230cc47ab5f122/ {online 22.5.2022}

38 Zdroj: https://wetten.overheid.nl/BWBR0012410/2021-10-01/0 {online 20.5.2022}
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. dospél s pacientem k zavéru, ze pro situaci, ve které se ocitl, neexistuje zddné rozumné
alternativni feSeni,

o konzultoval alespoii s jednim dal§im nezavislym l¢katem, ktery pacienta prohlédl a
poskytl své pisemné stanovisko ke kritériim nalezité péce uvedenych v pododstavcich
aazd, a

o provedl ukonceni zivota nebo asistovanou sebevrazdu s patfi¢nou 1ékaiskou péci.

Také osoba s demenci miize o predcasné ukonceni zivota pozadat. Na strankach uradu vlady
Nizozemi (www.rijksoverheid.nl) jsou dostupné informace, které uptesiiuji podminky, za
kterych je mozno tento akt podstoupit. Jsou zde vyjmenovany nejdilezitéjsi podminky, pficemz
podstatna je, Ze imysl ukoncit sviij zivot pied¢asné mize osoba s demenci pouze v raném stadiu
nemoci, kdy si uvédomuje disledky této zadosti, ktera musi mit pisemny charakter a musi byt

s Iékatem, ktery ma nemocného v péci, pravideln¢ diskutovana.?®

Podle zpravy regionalnich vybori pro kontrolu eutanazie probéhl tento akt v roce 2020

v Nizozemi v nésledujicich poctech:*

Obrazek 5 Infografika zpravy o eutanazii v Cislech

Dementie 6 938 celkovy pocet

170 v o .
meldingen prlpadu z toho:

4 480 s nadorovym

onemocnénim

1965 Y'Y

meldingen ¥ 88 meldingen
meldingen & N 1 965 ostatni piipady
) tapeling
Kanker g () in 2020 ouderdoms-
4.480 @ aandoeningen 23 .
meldingen 235 meldingen 5 kombinace

onemocnéni a stafi
170 s demenci

88 psychiatricka
onemocnéni

Zdroj: KNMG Federace lékarl https://www.knmg.nl/

Na infografice je vidét nartst poctu zadosti od roku 2015 kdy bylo provedeno 5 516 eutanazii

a vyvoj do roku 2020, kde je uvedeno cislo 6 938. Ve sloupci vpravo je pieklad k oznacenym

37 vyzkumného deniku: rodina v Nizozemi byla informovéna ihned na zacatku, kdy byla Alzheimerova nemoc panu
Johanovi diagnostikovana, Ze jiz neni v takém stavu, aby pfipadné tuto Zadost mohl sepsat. Manzelka Ludmila (jména jsou
v ramci vyzkumu zménéna) byla z Iékafovy otevienosti, kterd je ziejmé zplsobena povinnosti detailné pecujici o progndze
nemoci informovat, velmi rozrusena. Dalsi otazky k tématu v rdmci vyzkumnych rozhovor( nemohly byt, z divodu
predpokladané nezadouci emocni reakci, tedy zodpovézeny.

40 ;

Zdroj:
https://www.knmg.nl/zoekresultaten.htm?keyword=toetsingscommissies&start=0&show_pdf_files=true&facet_creation_d
ate=all-data&facet_creation_date_from=&facet_creation_date_to= {online 20.5.2022}
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skupindm zadatelli seskupenych na zéklad¢ diagnoz. V roce 2020 byla provedena eutanazie 170

lidem s demenci.

6. Zakony a strategické dokumenty CR

Zéakony a strategické dokumenty CR — jak jsou vyse popsané piistupy zakomponovany ve
strategickych dokumentech politiky vetejného zdravi a socialnich sluzeb pro dlouhodobou péci

a specificky pro péci o lidi s demenci.

V této kapitole shrnuji cile, hodnoty anebo priority z podstatnych strategickych dokumenti,
které jsou v Ceské legislativé aktivni a které se vztahuji k poskytovani zdravotni péce a
socialnich sluzeb na definovaném rozhrani. Dokumenty obsahuji zékladni vychodiska, ktera
ovliviiuji smér, kterym se zastupci vefejné spravy, municipalit a zdravotnich a socialnich
organizaci zavazali pfi fizeni a tvorbach politik k poskytovani kvalitni zdravotni a socialni péce
mimo jiné lidem s demenci. Z mého pohledu — jako obCana a obCasného uzivatele sluzeb — by
tyto dokumenty mély reflektovat vySe popsanou teorii, ktera se vztahuje k potfebam a péci o
osoby s demenci pristupem orientovanym na clovéka a svymi obsahy by tak mély pfispivat
k rozvoji dostupnych a kvalitnich sluzeb /péce vsem, kteti je potiebuji nebo nékdy v budoucnu

potiebovat budou.

V Cesku je zdravotni a &ast socialniho systému postaven na bazi povinného pojisténi (tzv.
Bismarcovsky model). Kazdy obcan (vyjma specifickych skupin osob vyjmenovanych
zdkonem) ma povinnost byt pojiStén u zdravotni pojistovny a hradit zdravotni pojisténi.
Zdravotni pojisStovny pak na zdkladé¢ smlouvy proplaci jednotlivé tkony, 1éky a pobyt ptimo
poskytovateli zdravotnich sluzeb. Socidlni pojisténi se vztahuje na zaméstnavatele a podnikajici
osoby, ktefi maji povinnost castnit se na politice socialniho zabezpeceni. Ttretim zdrojem
financovani socidlnich sluzeb v Cesku je tzv. nemocenské pojisténi, ze kterého se hradi dalsi

davky napftiklad v t€hotenstvi a v nemoci anebo pfidavky na déti.

6.1 Socialni sluzby

Poskytovani socidlnich sluzeb je v Ceské republice definovano zakonem o socidlnich sluzbach

¢. 108/2006 Sb., ktery je ucinny od 1. ledna 2007. Je prvnim zdkonem dodrzujicim lidsko-

4 Zdroj: https://ec.europa.eu/ {online 20. 4. 2022}
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pravni princip svobodné volby formy pomoci a typu sluzby na zakladé specifickych potreb
uzivatele. Hlavnim cilem zdkona o socidlnich sluzbach je podporovat proces socialniho
zaclenovani a socidlni soudrznosti spolecnosti. Stat na financovani téchto sluzeb nepfispiva
pouze formou dotaci, ale dava do rukou uzivatele finan¢ni prostiedky na uhradu sociélni sluzby
v podobé¢ piispevku na péci. Implementace zékona o socidlnich sluzbach nutné smétuje k tomu,
aby socialni sluzby vyuzivali lidé, ktefi je opravdu potiebuji a v takové mife, ve které je
potifebuji a aby poskytované sluzby odpovidaly normam kvalitni sluzby podle mezinarodnich
trendil a védeckych poznatkii. Za socidlni sluzby poskytujici péci se plati. Vyhlaska ¢. 505/2006
Sb., v aktudlnim znéni, stanovuje maximalni vyse uhrad za jednotlivé sluzby (napft. kolik je
maximalni thrada za pobyt denné¢ v domové pro seniory, kolik za hodinu pfi pomoci v
domacnosti atd.) (Hromadkovd a Priehodova, 2017). Napiiklad klienti terénnich a
ambulantnich socialnich sluzeb, jako jsou napi. pecovatelskd sluzba a denni stacionaf, hradi
sluzby podle skutecné spotfebovaného casu. Maximalni cena za hodinu péCe je pfitom
stanovena na 130 K¢&. Dovoz jidla, kde za celodenni stravu (minimaln¢ 3 hlavni jidla) hradi az

170 K¢, za obéd az 75 K¢.#

Podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach jsou definovany zakladni druhy (§ 32)

socialnich sluzeb:

o socialni poradenstvi,
o sluzby socialni péce,
o sluzby socialni prevence.

Socialni sluzby se poskytuji formou (§ 33) pobytovou, ambulantni nebo terénni. Sluzby socidlni
péce (§ 38) napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost, s cilem
podpoftit zivot v jejich prirozeném socialnim prostredi a umoznit jim v nejvyssi mozné mife
zapojeni do bézného zivota spolecnosti, a v ptipadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit jim
diistojné prostiedi a zachazeni. Kazdy ma pravo na poskytovani sluzeb socidlni péce v nejméné
omezujicim prostiedi. Sluzbou socidlniho poradenstvi je samostatny druh sluzeb a zahrnuje
»Zakladni® a ,,odborné* socidlni poradenstvi. Zakladni socialni poradenstvi je zakladni
¢innosti pri poskytovani v§ech druhi socialnich sluZeb; poskytovatelé socialnich sluzeb

jsou vZdy povinni tuto ¢innost zajistit. Sluzby socidlni péce maji zakonem danou tuto formu:

42 7droj: https://www.mpsv.cz/desatero-k-socialnim-sluzbam {online 20.4.2022}
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o Pobytovymi sluzbami se rozumi sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich socialnich

sluzeb.

o Ambulantnimi sluzbami se rozumi sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo je
doprovazena nebo dopravovéana do zafizeni socidlnich sluzeb a soucasti sluzby neni

ubytovani.

o Terénnimi sluzbami se rozumi sluzby, které jsou osobé poskytovany v jejim piirozeném

socidlnim prostredi.

Pobytovymi sluZzbami se rozumi sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich socidlnich sluzeb.
Ambulantnimi sluzbami se rozumi sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo je doprovazena
nebo dopravovana do zafizeni socidlnich sluzeb a soucasti sluzby neni ubytovani. Terénnimi
sluzbami se rozumi sluzby, které¢ jsou osob& poskytovany v jejim piirozeném socidlnim
prostiedi. Konkrétni zplisob socidlni péce muze byt: Pecovatelska sluzba = terénni nebo
ambulantni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, a rodinam s détmi, jejichz situace
vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba poskytuje ve vymezeném case v domécnostech
osob a v zafizenich socidlnich sluzeb vyjmenované ukony. Osobni asistence = terénni sluzba
poskytovana osobdm, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu véku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba se poskytuje bez ¢asového omezeni, v pfirozeném socidlnim prostiedi osob a pfi
¢innostech, které osoba pottebuje. Odlehéovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové
sluzby poskytované osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, o které je jinak peCovano v jejich piirozeném
socialnim prostiedi; cilem sluzby je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek.
Tisnova péce je terénni sluzba, kterou se poskytuje neptetrzitd distancni hlasova a elektronicka
komunikace s osobami vystavenymi stalému vysokému riziku ohrozeni zdravi nebo zivota v
piipadé nahlého zhorSeni jejich zdravotniho stavu nebo schopnosti. Nekolikrat zminovany
pojem ve vlastnim socidlnim prostiedi pacienta (§ 4 odst. 3 zdkona ¢. 372/2011 Sb., o
zdravotnich sluzbach)* se rozumi doméci prostiedi pacienta nebo prostiedi nahrazujici domaci

prostiedi pacienta, naptiklad zafizeni socidlnich sluzeb atd.

43 74kon & 372/2011 o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach)
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6.2 Zdravotnické sluzby

Pti zajistovani péce lidem s demenci je zapotiebi zajiStovat sluzby socidlniho charakteru a
zaroven zdravotni péci. Jakym zplsobem zdravotni péci zajiStovat v situaci, kdy osoba
s demenci neni v pobytovém zafizeni, je definovano v ramci zdkona ¢. 372/2011 o zdravotnich
sluzbach a podminkéch jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich sluzbéach). Zdravotni péci

poskytovanou ve vlastnim socialnim prostfedi pacienta (§ 10) je:
a) navstévni sluzba
b) domaci péce, kterou je oSetrovatelska péce, 1€Cebné rehabilitacni péce nebo paliativni péce.

Nav§tévni sluzbu zajistuje registrujici prakticky lékat. V Cesku v$ak neni povinnost

praktickych 1ékatti navstévni sluzby zajistovat.

Diivodem k zajisténi domaci zdravotni péce je takovy zdravotni stav pacienta, ktery vyzaduje
kvalifikovanou oSetrovatelskou péci a zdroveil neumoznuje, aby se pacient dostavil k oSetfeni
do ambulantniho zdravotnického zafizeni. Ve vSech ptipadech se samoziejmé musi jednat
o takové oSetfeni, které 1ze provést v domacim prostiedi. Domaci zdravotni péfe muize byt
poskytovana a hrazena z vefejného zdravotniho pojiSténi jen na zakladé¢ doporuCeni l€kare
prostiednictvim poukazu. Podrobnosti upravuje zadkon €. 371/2021 Sb., kterym se méni znéni
zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpist. Novela
platnd od 1. 1. 2022 pfinesla zménu v indikaci domaci péce. Nyni uz je mozné, aby doméaci péci
indikovali po omezenou dobu (14 dni, v pfipad¢ paliativni péce az 3 mésice) rovnéz 1ékafri
s dalsimi odbornostmi, napt. ambulantni specialisté, 1ékaii poskytovatele poskytujici 1€karskou
pohotovostni sluzbu, 1¢kafi poskytovatele poskytujiciho zdravotni sluzby na urgentnim piijmu,

a to 1 v pfipadech, kdy pacient nebyl hospitalizovan.*

Pojistovna hradi doméci zdravotni péci podle uhradové vyhlasky a seznamu zdravotnich
vykont. Jednotlivé zdravotni vykony v ném mivaji stanovené omezeni frekvence, napt. 3x za
den, a to musi lékar respektovat. Jen v odivodnénych ptipadech (u pacientl v terminalnim

stavu) muze 1ékar rozhodnout o zruseni tohoto omezeni.*

44 7droj: https://www.mzcr.cz/novinky-v-roce-2022-pri-poskytovani-zdravotni-pece-ve-vlastnim-socialnim-prostredi/
{online 20.6.2022}

4 7droj: https://www.vzp.cz/o-nas/tiskove-centrum/otazky-tydne/domaci-pece-a-uhrada-pojistovnou {online 24.4.2022}
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Zdravotni péce je bezplatna, pokud:
o je jeji prijemce pojistény u zdravotni pojistovny,

o poskytovatel zdravotni péce ma s danou zdravotni pojistovnou uzavienou smlouvu

(nevztahuje se, pokud je nutno poskytnout pohotovostni zdravotni péci),
J vySetieni je hrazeno ze systému vetfejného zdravotniho pojisténi,

o zdravotni péce je poskytovana v ramci povinného vefejného zdravotniho pojisténi.*®

vvvvvv

jsou stanoveny literou zakona. V nasledujici Casti se budu podrobné vénovat strategickym
dokumenttim, které v Cesku reflektuji nedostatky a vyvoj forem sluzeb t&chto systémi pii
poskytovani socidlné zdravotni péce a maji pfispét k nove vznikajicim politikdm k zajisténi
dostupné a kvalitni péce lidem s demenci a jejich pecujicim. Nové cile a vize odkazuji k nutnym
zménam v nastaveni systému zdravotné socialnich sluzeb a zaroven reaguji na rostouci potiebu
statli snizovat a zefektiviiovat financovani téchto sluzeb, které je tieba v budoucnu udrzitelné

zajiStovat.

Specifickou problematikou ¢eského zdravotné socidlniho systému je urcita dichotomie, ktera
spociva v oddélenosti dvou systému péce, kterd se nelogicky u nemocného ¢loveéka rozdéluje
podle potieb na zdravotni péci a socidlni sluzby. Kazda z téchto sluzeb ma jiného gestora

(ministerstvo) a jiny zdroj financovani a odlisné podminky plnéni.

Nasledujici fadky jsou vénovany vybranym strategickym dokumentim, které odkazuji na
socialni sluzby a zdravotni péci vénované lidem s demenci a jejich pecujicim, a které politiku

vetejného zdravi v poslednich letech formuji.

6.3 Bila kniha socialnich sluzeb (rok 2003)

Ministerstvo prace a socialnich véci formulovalo v roce 2003 tzv. Bilou knihu socialnich sluzeb

(MPSV, 2003). Smyslem dokumentu bylo zajistit jistd budouci doporuceni, kterd by pak byla

46 Zdroj: https://ec.europa.eu/ {online 20. 4. 2022}
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reflektovana ve vsech nasledujicich zdakonech a narizenich, kterd se socialnich sluzeb tykaji.
Jednim ze zékladnich ryst socialnich sluzeb je, Ze reaguji na potreby. Potfeba je to, co
specifikuje druh sluzeb, kde, kym a v jakém rozsahu jsou poskytovany. Sluzby tedy nemaji byt
poskytovany na zakladé urcité predem definované kvoty nebo normy. Kazdy senior bude mit
jinou potiebu, prestoze je piislusny ke skupiné seniori a stejné tak kazdy ¢loveék se zdravotnim
postizenim ma jiné potieby, které potiebuje zajistovat. Socidlni sluzby nemohou byt o
primérech (MPSV, 2003). Za vSemi ¢isly, naklady a investicemi jsou realni lidé, uvadi doc.
Ing. L. PrtSa, CSc., autor mnoha publikaci zamétfenych na téma socialni politiky, dlouhodobé

péce a rozvoje socialnich sluzeb (2021).

Vychodiskem pro stanoveni potieb, jak se v dokumentu pise, jsou potieby komunity a potieby
jednotlived. Nastrojem pro reagovani na potieby obou je komunitni planovani. V roce 2003 se
tedy postupné piesouva odpoveédnost za tvorbu socialnich sluzeb na obce, které¢ logicky mohou
komunitu a lidi v ni zijici mapovat. Komunitni planovani socialnich sluzeb je otevieny proces
zjistovani potieb a zdroji a hledani feSeni, které nejlépe odpovidaji mistnim podminkam,
potiebdm komunity a potiebam lidi. Dal§imi subjekty, které se maji podilet na vytvafeni
kvalitnich a dostupnych sluzeb, jsou zastupci obce, poskytovatelil, uzivatelti socidlnich sluzeb

a vetejnosti.

,V Ceské republice existuje vice nez 6000 obci. Mnoho z téch vétsich bude schopnych
samostatné zajistit poskytovani socidlnich sluzeb svym obyvateliim. Nicméné pro malé obce
muze byt slozité zajistit dostupnost celé skaly sluzeb. V takovych piipadech MPSV doporucuje
obcim sdruzovat se do svazki, kde budou dohromady pfipravovat komunitni plany a ve kterych
Jiz 1épe zajisti dostupnost sluzeb pro své obyvatele®. Zni doporuceni ze strany ministerstva

prace a socialnich véci (MPSV, 2003).

6.4 Kvalita zivota ve stari (rok 2008)

V dal$im ze strategickych dokumenti, které odkazuji k nutnym zménam v nastaveni systému
zdravotné socialnich sluzeb je dokument Kvalita zivota ve stafi (MPSV, 2008), které
ministerstvo formulovalo v roce 2008. Dokument obsahuje mimo jiné zakladni body, které se
tykaji tématu komunitni péce (detailn¢ nize). Formuluji potfebu budovani komunitnich center
poskytujici star§im obcanlim a rodinam podporu a flexibilni sluzby. Déle je zminéna potieba

transformace zafizeni residen¢nich socidlnich sluzeb pro seniory tak, aby tato zafizeni
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poskytovala chranéné bydleni a individualizované sluzby a aby jeho uzivatelim byla dostupna

jak primarni, tak specializovana (geriatrickd, gerontopsychiatricka atd.) zdravotni péce.

Zvlastni pozornost se v dokumentu vénuje problematice onemocnéni depresi a demenci,
zejména Alzheimerové nemoci. Tvirci dokumentu apeluji na celozivotni a preventivni pfistup
pii zlepSovani kvality duSevniho zdravi, nebot’ se ptfimo podili na zvySeni kvality Zivota ve stdri

(MPSV, 2008).

Dokument zaroven odkazuje na zmény v systému dlouhodobé péce. Tato péCe zahrnuje jak
zdravotni, tak socidlni slozku. Zdravotni a socidlni potfeby jsou u ¢asti starych osob
neoddélitelné. Tyto osoby potiebuji jak zdravotni, tak socialni péci. Systém dlouhodobé péce
musi vychazet z integrace zdravotnich a socidlnich sluzeb ustavnich, ambulantnich a
poskytovanych v domacnosti. Cim §ir§i je spektrum sluzeb poskytovanych jednim
poskytovatelem, tim vétsi je jeho flexibilita. Zdravotni, socidlni a dalsi sluzby by mély byt
pokud mozno integrovany a poskytovany jednim poskytovatelem na jednom misté. Znovu
strategie odkazuje na podporu komunitni podpory. Komunitni centra pfedstavuji vhodny model
takového pojeti sluzeb. Otdzka financovani je pro integraci a zajisténi poskytovani jednotné a
komplexni péce zasadni. Tviirci dokumentu reflektuji nedostatek existujiciho systému v tom,
ze prestoze existuje nekolik poskytovatelit doméci péce, ktefi zaroven poskytuji peCovatelskou
sluzbu, obecné nedochazi k Zadouci integraci zdravotnich a socidlnich sluzeb ani k zddoucimu

odklonu od péce poskytované v reziden¢nich (Gstavnich) zatizenich (MPSV, 2008).

V dokumentu je proces poskytovani péce oznacen za vyznamnou socialni udalost, ktera ptinasi
znacnou zat€z 1 zmeénu ve zpusobu zivota jedince a jeho rodiny. Dal$im Cinitelem, ktery do
systému nastaveni sluzeb tehdy pronikl, byl pojem neformdlni pecujici. Rodina a jedinec
poskytujici péci pottebuje socidlni ochranu. Odpovédna a kvalitni péce o blizké nesmi vést ke
snizeni zivotni urovné a zvySeni rizika chudoby. Péce neformélnich i profesiondlnich
pecovatelt musi byt cenéna a uznévana spolecnosti. Ekonomické bezpecnost je predpokladem
pro zajisténi kvality péce. Péce o pecovatele ma vyznamny vliv na vyslednou kvalitu péce. Péce
o potieby pecujicich nebude dostatecna, pokud nebude podpoiena vstficnou a ocenujici
atmosférou. PeCovatel¢ o starSi osoby, stejn¢ jako rodice pecujici o déti, by méli mit moznost

setrvat na trhu prace a méli by k tomu dostat potiebnou podporu a ochranu (MPSV, 2008).
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6.5 Narodni strategie rozvoje socialnich sluzeb 2015-2025

Narodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb si predsevzala naplnéni komplexnich cilti na
desetileté obdobi. Tvurci predkladaji feseni problematickych bodd, které se tehdy, pred sedmi
lety, v CR dlouhodobg systémové nefesily. Priority zmén se tykaly predeviim oblasti pecujicich
osob — neformalnich pecujicich, socidlné-zdravotniho pomezi, kvality socidlnich sluzeb a
zajisténi nasledné kontroly, viceletého financovani sociadlnich sluzeb, podminek vstupu do
syst¢tmu socidlnich sluzeb a potlacovani nelegéalnich socidlnich sluzeb. Dilezitd byla
problematika persondlni poddimenzovanost a profesionalni vykon socialni prace na obcich ¢i
oblast planovani a tvorby sité socidlnich sluzeb. Mimo jiné autofi odkazuji na nutnost pfipravit
systémové zmény, které podpoii komunitni, terénni i ambulantni sluzby, budou rozvijet
neformalni péci a podporovat klienta, aby mohl déle rozvijet svoje schopnosti a moznosti v

piirozeném prostiedi.

Cast v privodnim textu této strategie, ktera by se mohla teoreticky vztdhnout na pééi o osoby
s demenci je formulovana takto: bude podporovano Usili k zajisténi dlouhodobé (zdravotni i
socialni) péce klienta, ktery Zije ve svém domacim prostfedi. Na management téchto sluzeb
navazuje zminovana potieba zakotveni ,,case managementu* (piipadové vedeni) jako ptistupu
v péci a poukazuje na nedostatek case manazert jako pracovniki, ktefi zabezpecuji komplexni
pfistup ke klientovi, zhodnoceni a uspokojovani jeho specifickych potfeb s ohledem na
zdravotni 1 socidlni sluzby, spolupraci programt riznych typd na feSeni situace klienta,
piredavani do péce apod., je dalsi pficinou soucasného neuspokojivého stavu v této oblasti

(Pospisil, 2016).

Strategicky cil C odkazoval na dalsi dlouho nefeSenou oblast, kterou je téma sluzeb na socidlné-
zdravotnim pomezi. Ve vladnim prohldseni je uvedeno: ,,Vlada bude fesit ve spolupraci s
rezortem zdravotnictvi problematiku prafezovych socidlné-zdravotnich sluzeb. MPSV ve
spolupréci s MZd, odbory, kraji a poskytovateli socialnich sluzeb bude ptipravovat legislativni
upravu socialné-zdravotniho pomezi. Soucasti tohoto strategického cile je také navyseni poctu
socidlnich pracovniki ve zdravotnictvi (resp. zdravotné-socialnich pracovnikil) a ucelena

podpora jejich zapojeni v ramcei multidisciplinarniho feSeni case managementu (Pospisil, 2016).
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6.5.1 Deinstitucionalizace
Narodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb 2015-2025 rozpracovava devét oblasti, které v roce

2015, kdy se strategie piipravovala, vyzadovaly patfi¢nou pozornost. Mezi témito oblastmi jsou
ti1, které se v rizné mite dotykaji i tématu péce o osoby s demenci a dlouhodobé péce na pomezi

socialné-zdravotniho pomezi. Jsou to:

° deinstitucionalizace a transformace v oblasti socialnich sluzeb,
o socidlné-zdravotni pomezi,
o pecujici osoby a neforméalni péce.

Pojem deinstitucionalizace v tomto konceptu znamend manazersky proces zmény systému.
Tento proces vyjadiuje prechod systému, ktery poskytuje sluzby v institucich smérem k
poskytovani socidlnich sluzeb, zaméfeném na individudlni podporu zivota clovéka v
piirozeném prostiedi. V systému to znamena odklon od poskytovani socialni sluzby jako tzv.
komplexni dlouhodobé péce v institucich smérem k poskytovani sluzeb formou
individualizované podpory Zivota v komunité. Zaroven s pojmem deinstitucionalizace souvisi
1 pojem humanizace. Humanizace stavajicich pobytovych zafizeni znamena zménu v zaméteni
se na uzivatele sluzby jako individuality a z toho plynoucich ¢innosti. Nastrojem, ktery v
individualizaci péfe pomadhd, jsou standardy kvality v socidlnich sluzbach. Specifické
podminky se zohlediuji u zvlasté ohrozené a stale pocetnéjsi skupiny seniorti — a v rdmei uzsi
specifikace v této skupiné déle lidi s omezenymi rozumovymi a vyjadiovacimi schopnostmi,
napf. seniort trpicich riznymi formami demence, u kterych je v pobytovych zatizenich nejvyssi

riziko nerespektovani prav a nepochopeni jejich individudlnich potieb.*’

Dalsi zminiovanou problematikou socialné-zdravotniho prostiedi je ve strategii diskutovana
chybéjici koordinace v ramci kontinudlniho ptechodu uzivatele mezi systémem zdravotnické
péce a socialni péce. Rozdilny vyvoj koncepce a strategie poskytovani sluzeb zdravotni a
socialni péce (fizeni dvéma ministerstvy, odlisSny systém financovani, nedostatecna koordinace)
byl identifikovan autory strategie rozvoje socialnich sluzeb, jako kli¢ova hrozba. V roce 2015

je také jako problematicky oznacen nedostateCny pocet zdravotné-socidlnich pracovnikl a

4 Koncepce podpory transformace pobytovych socidlnich sluzeb v jiné typy socidlnich sluzeb, poskytovanych v pfirozené
komunité uzivatele a podporujici socialni zaclenéni uZivatele do spole¢nosti Dostupné z
https://www.mpsv.cz/documents/20142/225517/Koncepce_podpory.pdf/9849e5e3-206b-393e-00af-a8e210eelc47
{online 20.4.2022}
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ucelenost podpory pii jejich zapojeni v ramci piipadovych multidisciplindrnich tymt, a to v
ramci zdravotnickych zafizeni, ale i napojeni na sektor socialnich sluzeb a neformalni
pecovatele. Podpora spoluprace musi fungovat (byt nastavena) oboustranné, tj. smérem ,,0d* i

K socialnim pracovnikiim pusobicim ve zdravotnictvi (Pospisil, 2016).

6.6 Strategicky ramec rozvoje péce o zdravi v CR do roku 2030 (Zdravi 2030)

Vyznamny posun v ptistupu k organizaci péce se objevuje ve Strategickém rdmci rozvoje péce
o zdravi v CR do roku 2030 (Zdravi 2030) Ministerstva zdravotnictvi CR (MZd CR 2020) kde
se konstatuje, ze zdsadni motivaci pro zafazeni specifického cile 2.1 — Implementace modelt
integrované péce, integrace zdravotni a socialni péce, reforma péce o duSevni zdravi mezi
priority, byla podkladova data o starnuti ceské populace a o rostoucim podilu chronicky
nemocnych pacientli. V CR piibyva ob¢ani, kteii trpi dlouhodobé nepiiznivym zdravotnim
stavem, coZ zvysuje naroky na dostupné zdravotni a socialni sluzby poskytované soucasné, a

to v riizné intenzité a ménicim se poméru (MZd CR, 2020).

Na zéklad¢ analyz tviirci této strategie ale zaroven potvrzuji nedostate¢nou kapacitu raznych
kategorii poskytovatelii potfebnou k saturaci zdravotnich a socidlnich potieb pacientti s riznou
mirou nutné podpory. Nabidka socidlnich sluzeb obsahuje socidlni poradny, domovy pro
seniory, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy se zvlaStnim rezimem, a
castecné téz centra socialn¢ rehabilitacnich sluzeb. U celkové Cetnych azylovych domu a
chranéného bydleni existuji nékteré zcela nepokryté regiony. Nasledujici typy sluzeb jsou

vyznamné mén¢ ¢etné a nejsou dostupné v fadé regiontt CR:

o centra dennich sluzeb,

o tydenni stacionaie,

o nizkoprahové denni centra,
° intervenc¢ni centra,

o zafizeni nasledné péce

Poskytovatelé socialnich sluzeb vykazuji chybéjici kapacitu vyjadienou v poctu, resp. podilu
neuspokojenych klientli v daném kalendéainim roce. Z dostupnych dat vyplyva, Ze celkovy podil

neuspokojenych Zadateld (klientit) za viechny regiony CR je 20 %. Je oviem nutno zvazit fakt,
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ze zadatelé maji casto podanou zadost do vice pobytovych zafizeni a vyzkum totiz nesleduje
(ani nemtiZze) unikatni Zadatele. Podrobnéji prozkoumané téma dlouhodobé péce reflektuje, ze
poptavka po dlouhodobé péci se v CR v poslednich letech zvysila, stejné jako v ostatnich
zemich OECD. Dopad starnuti populace jiz v soucasnosti zvysuje tlak na kapacity v segmentu
dlouhodobé péce. Predpoklada se, ze podil obyvatelstva ve véku osmdesati let a vice stoupne
ze 4 % v roce 2015 na 9 % do roku 2050. Vyznamnou ¢asti specifického cile 2.1 jsou aktivity
zamétené na reformu péce o osoby s dusevnim onemocnénim, coZ znamena, mimo jiné,
posilovani dostupnosti multioborové péce v komunitnim prostiedi a posilovani rovnosti
piistupu ke zdravotnim a socialnim sluzbam u zranitelné a pocetné vyznamné populace osob s
duSevnim onemocnénim. Strategie pocita s rozSifovanim sité¢ stavajicich ambulantnich
psychiatrickych a psychologickych sluzeb, vytvofena ma byt sit’ multidisciplinarnich terénnich

tymil a dalich sluzeb komunitni pé¢e (MZd CR, 2020).

Vize strategického dokumentu odkazuje na ptinos nastaveni na pacienta orientované péce,
specifikuje cile, které pro tento piistup v péci i z pohledu zdravotniho i socidlniho rezortu jsou

zadouci.

6.7 Narodni akéni plan pro dusevni zdravi (2020-2030)

V roce 2019 se zacal piipravovat Narodni akéni plan pro dusevni zdravi do roku 2030 (dale téz
NAPDZ), ktery je implementatnim dokumentem hned tfi strategickych dokumenta
vznikajicich ve stejné dobé. Demence je psychiatrickym onemocnénim, a proto napliiovani cilt
tohoto dokumentu se tykd i tématu této prace. Dokument stanovuje konkrétni postupy pro
napliovani ¢asti Strategie reformy psychiatrické péce na obdobi 2013—2023%. Dale je jednim
z implementa¢nich dokument?l vladou CR schvaleného Strategického ramce Ceska republika
2030 *° a v neposledni fad¢ rozpracovava konkrétni oblast paralelné vznikajiciho Strategického

ramce rozvoje péée o zdravi v CR do roku 2030 ,,Zdravi 2030“ (MZd CR, 2020).

Hlavni cile tohoto akéniho planu jsou definovany v péti bodech:

48 7droj: https://www.databaze-strategie.cz/cz/mzd/strategie/strategie-reformy-psychiatricke-pece {online 2.2.2022}

7droj: https://www.databaze-strategie.cz/cz/mzp/strategie/strategicky-ramec-ceska-republika-2030?typ=struktura
{online 2.4.2022}
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o ZlepsSeni fizeni a poskytovani péce v oblasti dusevniho zdravi vedené spolehlivymi

informacemi a védomostmi.

o Zajisténi toho, aby mél kazdy cloveék srovnatelnou piilezitost na dusevni zdravi

v priubéhu celého svého zivota, predevsim ti nejvice zranitelni nebo v riziku.

o Zajisteéni toho, aby lidskéd prava osob s obtizemi v oblasti dusevniho zdravi byla plné

respektovana, chranéna a podporovana.

o Zajisténi plné dostupnosti sluzeb v oblasti dusevniho zdravi v ¢ase, misté, kapacité

1 cené, zajiSténi jejich dostupnosti v komunité dle potieby.

o Budovani systému péce o duSevni zdravi pracujicich v dobfe koordinované partnerské

spolupraci s ostatnimi sektory, véetné rovného piistupu k péc¢i o somatické zdravi.
Podrobnéjsi ukoly vyplyvajici z vysSe definovanych cila jsou:

1. piesunout dlouhodobé hospitalizované pacienty / klienty s pifevahou socialnich
potfeb (cca 30 % pacientd/ klientd hospitalizovanych u poskytovatelli
zdravotnich sluzeb nasledné lazkové péce v oboru psychiatrie do komunity,
a tim soucasné snizit pocet lizek nasledné péce u poskytovateli zdravotnich

sluzeb nésledné ltizkové péce v oboru psychiatrie o 1200 lazek do roku 2022;

2. ziidit zdravotné socialni terénni tymy, které neinstitucionalizovanym osobam
s dusevnim onemocnénim zajisti pé¢i a rehabilitaci — do roku 2022 se jedna

o tficet Center duSevniho zdravi (CDZ);

3. zajistit bydleni pro neinstitucionalizované osoby s dusevnim onemocnénim
v komunité (Domov se zvlastnim rezimem (DZR), chranéné bydleni atd.), tzn.,
ze Ministerstvo zdravotnictvi mélo ve spolupraci s Ministerstvem pro mistni
rozvoj a Ministerstvem prace a socialnich véci vytvofit plan rozvoje téchto

sluzeb a ten zvetejnit do konce roku 2018;°

4. predstavit, jak bude zajisténo rozdéleni kompetenci pro zdravotni a socidlni
sluzby, vcetné kooperace na irovni Ministerstev socialnich véci a zdravotnictvi

a ptispévku na financovani reformy ze zdravotniho a socidlniho rozpoctu.

50 Akéni plan rozvoje socialnich sluzeb, MPSV, 2017 zdroj:
https://www.dataplan.info/img_upload/7bdb1584e3b8a53d337518d988763f8d/ap-rozvoje-soc-sluzeb-2017-2018.pdf
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Nakonec by spravni organy mély specifikovat, jak budou regiony, autonomné¢

poskytujici socialni sluzby, zapojeny do procesu.

6.7.1 Narodni akcni plan pro dusevni zdravi: Vize v roce 2030
V roce 2030 komunitni sluzby duSevniho zdravi funguji ve prospéch zdravi vSech obcanii

v jejich regionu bez omezeni. SlouZzi tém, ktefi jsou registrovani jako pacienti/ klienti, ale také
tém, ktefi se pacienty / klienty mohou potencidlné stat, a zaroven jsou k dispozici tém, ktefi
potiebuji péci, ale je pro né t€zké si o ni fict, nebo se jakkoliv vyjadfit. Spektrum sluzeb je
k dispozici i tém obéantim CR, ktefi nepotiebuji specializovanou pééi o dusevni zdravi, ale
cerpaji z pritomnosti sluzeb dusevniho zdravi v dalSich oblastech mimo zdravotni oblast (MZd

CR, 2020).

6.8 Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a dalsi obdobna onemocnéni (2016 az
2019)

Historii vzniku dokumentu popisuje I. Holmerova: v roce 2005 se sesli zastupci odbornych
spole¢nosti Ceské 1ékaiské spoleénosti J. E. Purkyné mezi nimi zastupci geriatrické
védy/oboru/spole¢nosti, neurologické, psychiatrické a zastupci Ceské Alzheimerovské
spolecnosti, aby prodiskutovali zasady péce o lidi s demenci a podpory jejich pecujicim.
Vznikly navrh Narodniho akéniho planu pro Alzheimerovu nemoc a dalsi obdobna onemocnéni
(NAPAN) byl ohlaSen ministerstvem zdravotnictvi az po péti letech vroce 2010. Navrh
koncepce feseni této problematiky byl navrzen a pfijat vladou v roce 2012 a na jeho zékladé
mél byt NAPAN pfijat. K diskusim nedochazelo a byl nakonec pfijat Narodni akéni plan pro
Alzheimerovu nemoc a dal$i obdobna onemocnéni 2016-2019, ktery obsahuje nacrt potieb
formulovanych odbornymi spolecnostmi a tvahy o mozném feSeni, avSak nenabizi konkrétni
kroky feSeni a ani nebyly alokované finan¢ni zdroje. A vétSina cili nebyla splnéna (Holmerova,

2020).

Nérodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobnd onemocnéni 2016-2019, jehoz
hlavnim pfinosem bylo prvotni vymezeni problematickych oblasti osvéty a péce, Stézejnim
problémem NAPAN 20162019 byla nedostate¢na nebo piimo neuskutecnéna inicialni situacni
analyza ohledné poctu pacientli zijicich s Alzheimerovou nemoci ¢i jinou formou demence
véetné jejich pruchodu zdravotnim systémem, ¢erpani sluzeb, pfimych a neptfimych nakladd,
poctu pecujicich a neformalnich pecujicich atd. Nebylo tedy mozné definovat konkrétni cile
a opatfeni, tyto zlstaly vagni, bez méfitelnych indikatorti, ¢asto i bez logické vzajemné

navaznosti. V kone¢ném duasledku dochazelo ke slouceni vystupii a indikatorii v jeden celek.
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Tyto nedostatky spolu s absenci alokace finan¢nich zdroji pro jednotlivé oblasti plnéni vedly

k jen minimalni implementaci opatieni v planu stanovenych (MZd, CR 2021).

6.9 Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a dalsi obdobna onemocnéni 2020-2030

Vzhledem k tomu, ze v letech 2016-2019 nedoslo k naplnéni cilti stanovenych prostiednictvim
NAPAN 2016-2019, byl zpracovan navazujici dokument, ktery navazuje a aktualizuje popsané
aktivity, pfedev§Sim sohledem na stoupajici prevalenci a spolecenské dopady tohoto

onemocnéni (MZd CR,2021).

Pé&t strategickych cilll je rozpracovano do dvanacti tematicky specifickych cilt, které maji byt

uskutecnovany prostfednictvim Ctyficeti deviti opatieni.

Cil I.: Vytvoteni doporuc¢enych postupti s mezioborovou platnosti a dotvoieni fungujici sité
sluzeb. Doporucené postupy s mezioborovou platnosti zajistuji efektivni prichod clovéka
s demenci siti sluzeb. Ve viceuroviiové siti sluzeb zna kazdy z poskytovatel svou roli
a existuje dostatec¢na kapacita a provazanost mezi zdravotnimi a socidlnimi sluzbami. Diagn6za
a terapie demence jsou dostupné jiz v raném stadiu nemoci. Lidem zijicim s demenci 1 jejich
rodinnym pecujicim je od pocatku nabidnuta kontinualni podpora, informace a sluzby

adekvatni stadiu nemoci.

Cil II.: Zarazeni tématu demence do osnov relevantnich pregradudlnich i postgradudlnich
programtl, nabidka kurzi a dalSich vzdélavacich pramenti pro profesionalni ineformalni
pecujici. VSichni, ktefi se ve své profesi v rizné mife setkavaji s demenci, maji vzdelani
odpovidajici ndroklim této profese a specifickym potfebam osob s demenci a pecujicich rodin.
Vzdélavanim se prohlubuji znalosti (informace o demenci), dovednosti (zejména v oblasti
komunikace, zvlastnosti v chovéni, kognitivni aktivace a smysluplnych ¢innosti) a proménuji
se 1postoje (pfijimani Clovéka s demenci jako jedineéné a plnohodnotné lidské bytosti,
zaméieni na Cloveéka s jeho specifickymi potiebami, rovnost a pravo osob s demenci zit ve
spolecnosti druhych a Zivota si uzivat). Vzdélavani se tyka téchto profesi: zdravotnicti
pracovnici (Iékafi, vSeobecné sestry, ergoterapeuti a fyzioterapeuti, farmaceuti, klinicti
psychologové, zdravotné-socidlni pracovnici), psychologové, socidlni pracovnici a pracovnici
v socidlnich sluzbach (pracovnici ptimé péce, aktivizacni pracovnici, pracovnici stravovaciho
provozu, vedouci pracovnici), pracovnici vefejné spravy a samospravy, socialni pracovnici na
obcich a na pobo¢kach Utadu prace Ceské republiky, pracovnici vefejné dopravy, policie,

ucitelé, pracovnici cirkvi a kulturnich instituci, zaméstnavatelé osob Zijicich s demenci aj. Na
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dostupné vzdelavani maji pravo také pecujici osoby, aby mohly ziskat kompetence potiebné
pro poskytovani péce a udrzeni vlastni kondice. Vzdélavani pecujicich mé rozmanité podoby,

tak aby odpovidalo jejich potfebdm a moZnostem.

Cil IIL.: Probiha kontinualni epidemiologické monitorovani ivyzkum v oblasti demence.
Vyzkum v oblasti demenci probiha v souladu se stanovenymi prioritami, je multidisciplinarni,
koordinovany amé zajisténé financovani. Je alokovano dostatecné mnozstvi financi na
udrzitelnost studii cilicich na dlouhodobé sledovani populace. Je k dispozici bohatd datova
zakladna pro provadéni kvalitniho vyzkumu, kterd spociva v populacnich studiich, klinickych
jedincim s demenci jsou pravidelné reportovany a piehledné prezentovany. Cenné jsou
i kvalitativni studie hodnotici efektivitu nefarmakologickych intervenci. Nedilnou soucasti

monitorovani, analyz a vyzkumut musi byt i oblast socialni.

Cil IV.: Ve spolecnosti existuje povédomi o demenci, jeji prevenci, pfiznacich a potiebach lidi
zijicich s demenci i rodinnych pecujicich Spolecnost, v niz se zvySuje podil seniorti, musi mit
povédomi o problematice Alzheimerovy nemoci, nebot” jen tak bude vstficnd k nemocnym,
pecovatelim a rodinnym pfislusnikiim v jejich naro¢né situaci. Je podporovan zdravy zivotni

styl, mezi jehoZ benefity je fazeno 1 snizené riziko rozvoje demence.

Cil V.: Prava lidi Zijicich s demenci jsou respektovana a chranéna. Lidé Zijici s demenci jsou
zvlasté ohrozenou skupinou obyvatelstva, a proto jsou chranéni proti zneuZziti zhorSené¢ho
zdravotniho stavu. Existuje aje respektovan institut pfedem vysloveného prani. Diagndza

demence neni automaticky spojena s omezenim prav.

Podle zapisu ze schizky v online prostfedi, ktery je dostupny na webovych strankach
Ministerstva zdravotnictvi se sesla koordinacni skupina k planu NAPAN v kvétnu 2020. Byly
zaznamenany pracovni body, na kterych se v danou chvili pracovalo. Krom¢ nového loga se

diskutoval harmonogram implementace planu.>*

6.10 Jak se strategické dokumenty propisuji do praxe?

V Ceské republice zatim neexistuji 7adné statistiky, které by pravidelné mapovaly,

kvantifikovaly a porovnavaly nabidku sluzeb pro lidi trpici demenci. Ustav zdravotnickych

51 Zépis z schlzky, Zdroj: https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2019/03/z%C3%A1pis-5.5.20.pdf {online 20.4.2022}
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informaci a statistiky se vénoval demenci velmi sporadicky, pii zadani slova demence do
vyhledévace jsem nalezla 6 odkazii na dokumenty, které jsou bud’to prevzaty ze zdrojd WHO
nebo se jedna o reporty poctl pacientii s diagnézou demence na ltizkovych a ambulantnich
zdravotnickych zafizenich do roku 2012 - tedy nejaktualnéjsi data jsou zde z roku 2012 *2.
Vyzkumny ustav prace a socialnich véci neuvadi rovnéz témer zadné relevantni zdroje, které
by bylo mozné vyuzit, a to 1 piesto, ze poskytovatelé sluzeb jsou povinni vykazovat obrovskeé

mnozstvi dat (Matl a Matlova, 2015).

K této problematice naptiklad M. Hauke (2017, s. 132) navrhuje: idealni by bylo, ale zfejmé
nebude, kdy jeden poskytovatel nabidne a bude koordinovat pecovatelské sluzby, osobni

asistenci, a i domaci oSetfovatelskou péci.

V ramci této diplomové prace shrnuji poznatky a popisuji stav ¢eské a nizozemské legislativy,
ktery neni neménny, ale naopak, je stile ve vyvoji, méni se kazdym dnem. Ptichdzeji
novelizace, Upravy vyhlasek, nova doporuceni a zahrnuji se vysledky dobré praxe do oficialnich
dokumentti. Proto jsem se informace uvedené vyse pokusila aktualizovat. Na webovém portalu
Vyzkumného ustavu prace a socidlnich véci jsem zadala do vyhledavani ,,demence* a nebylo
nic nalezeno. Na strankach UZIS bylo pfi zadani stejného slova do vyhledavace nalezeno

nékolik odkazli na report poctu zemielych podle diagnoz.

7. Téma dlouhodobé péce (long term care = LTC)

Svétova populace starne velmi rychle a nic nenasvédcuje tomu, ze by se snizovaly pocCty
nemohoucich, nemocnych a starsich lidi, kterym je tfeba vénovat zvySenou, dlouhodobou péci.
Rodiny uz neplni tak silné¢ podplrnou funkci a s ménicim se pracovnim trhem pod vlivem
zvétSujici se skupiny zen v zamé&stnani, se potieby spolecnosti méni. S tim souvisejici je i
zména ve vyvoji v oblasti dlouhodobé (socialni a zdravotni) péce, a to k vyrazné snaze
piesunout péci o zavislé osoby do jejich domaciho prostfedi. Za touto snahou stoji pfirozené

prani téchto osob ziistat co nejdéle ve svych domovech (Colombo et al., 2011).
Jaky je ideal?

Podle WHO je cilem péce na pomezi socidlniho a zdravotniho systému péce ,,zachovadni co

nejvyssi mozné kvality Zivota v souladu s individudlnimi preferencemi a co nejvyssi miry

52 Zdroj: https://www.uzis.cz/index.php?q=demence&pg=search# {online 20.2.2022}

61



nezavislosti autonomie, participace, osobniho naplneni a diistojnosti. Dlouhodoba socialné-
zdravotni péce predstavuje soubor sluzeb, které jsou ur¢eny osobam se snizenou mirou funkéni,
fyzické nebo kognitivni kapacity, které jsou delSi dobu zavislé na pomoci pii zakladnich
¢innostech kazdodenniho zivota. L. PriiSa dopliiuje ve své publikaci Dlouhodoba péce nejen
v Ceské republice, Ze pojeti péée je riizné z diivodd odlisné socialné-politické orientaci
v Ceskych a nizozemskych zemich. Pojeti péce se lisi, dale vstupuji i dalsi faktory, jako
demograficka skladba obyvatel, urbanizace, historické pojeti péce, zvyklosti a financovani

sluzeb (Prisa, 2021).

Dlouhodoba péce (angl. LTC= long term care) a jeji poskytovani vyzaduje spojeni bydleni

(ubytovani a strava), osobni péce a I¢kaiské péce, vétSinou 1écbu chronickych nemoci. Tento

,balicek* sluzeb by mél byt ptizplisoben preferencim a osobnim hodnotadm ptijemce péce

(Wija, Bares, a Zofka 2019). Dlouhodob4 péée zahrnuje tyto sluzby:

e ambulantni sluzby;
e pobytové sluzby;
e terénni sluzby.

Formy téchto sluzeb jsou:

e pecovatelska sluzby;
e osobni asistence;

e odlehcovaci sluzby;
e tisnova péce.

Jak je tedy LTC péce v CR nastavena?

Jestlize ma n€kdo chronické zdravotni problémy nebo zdravotni postizeni, které omezuji
sobéstacnost, je nutné zajistit potieby jak zdravotni péce, tak socidlnich sluzeb. I. Holmerova
(2020) jesté dopliuje, ze lidé s komplexni zdravotni problematikou, mezi které patii 1 ti se
syndromem demence, potiebuji jak zdravotni, tak socialni péci a mnohdy i dalsi sluzby a rtizné
formy podpory, které jejich potfebam odpovidaji. V Ceské republice jsou systémy zdravotni a
socialni péce oddéleny, a proto se propisuje legislativa spojend s péci o osoby s demenci jak
z rezortu zdravotnictvi — zakon ¢. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani a zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach. DalSim zakonem, ktery upravuje
prava lidi a obecné podminky, které se v péci promitaji, upravuje je zékon €. 89/2012 Sb. novy

obcansky zakonik.
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V CR byla poprvé specifikovana dlouhodobd péce prostiednictvim Narodniho programu
pfipravy na starnuti na obdobi let 2008-2012, kde MPSV deklaruje tuto péci jako zdravotni i

socialni.

R. Jirdk (2009) zminuje v této souvislosti Vyzkumny zamér FHS (ndzev Antropologie
komunikace a lidské adaptace) ze kterého je jednim z vystupt publikace od O. Matouska,
Socialni prace (Matousek, 2007). Jednim z vystupli tohoto vyzkumu bylo zjisténi, ze prakticky
Iékat ma ve své péci jenom v hlavnim mésté cca 20 az 25 pacientli s demenci. Vétsina téchto
lidi Zzije se svou rodinou, néktefi jsou svéfeni do péce instituci zdravotniho nebo socidlniho
typu. Cituji ,,jiz pred nékolika lety jsme (mysSleno Roman Jirdk [pozn. aut.]) s kolegy
konstatovali, Zze postaveni soucasnych zdravotnich a socidlnich sluzeb je stale takové, ze si
mohou své pacienty vybirat. Mohou si dovolit pojmenovat ,,nezadouci ¢i nechténé* pacienty —
nove takové, ktefi nespadaji do ,,cilové skupiny* sluzeb. Témi jsou velmi Casto lidé se
syndromem demence. Potfeba vytvoieni takovych sluzeb, které budou reagovat také na
specifické potieby pacientii s demenci je diskutovéna stale* (Jirdk, Holmerova, a Borzova 2009,

s. 107)

7.1 Navrh zakona o dlouhodobé péci (rok 2011)

Navrh zékona o dlouhodobé péci piichdzi o dva roky pozdéji a obsahuje popis dopadi, kterych

ma byt prostfednictvim této pravni upravy dosazeno:

o jasné vymezeni oblasti dlouhodobé péce, zdravotnich a socidlnich sluzeb (z pohledu
zdravotnictvi je dlouhodoba péce po fazi akutni a nasledné péce tieti fazi poskytovani
zdravotnich sluzeb) poskytovanych v jejim rdmci, naroku klientd a procesu jeho
zhodnoceni, stanoveni odpovidajicich pozadavkll na personalni a vécné vybaveni

poskytovatelll a koordinace financovani dlouhodobé péce,
o preklenuti segmentace a prekazek mezi sluzbami zdravotni a socialni péce,

o zajisténi dostupnosti a optimalniho zpiisobu poskytovani dlouhodobé péce podle

individualnich potteb klienta a provazanost jejich raznych forem,

o zvyseni komplexnosti a kvality zdravotnich i socialnich sluzeb,
J ucelnéjsi vynakladani prostfedkli ze statniho rozpoctu a ze systému vetejného

zdravotniho pojisténi.
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Vize, se kterou tehdy névrh pocital, pracoval s dosavadnimi standardy kvality v socialnich
sluzbéch, které mély byt doplnény o standardy oSetfovatelské dlouhodobé péce, které jsou jiz
pfipraveny Ministerstvem zdravotnictvi. Tyto standardy budou platné pro pobytové, terénni i
ambulantni sluzby dlouhodobé péce. Koordinaénim manazerem méla byt nové komunitni
sestra. Komunitni sestra je zaméstnancem obce zafazenym do obecniho titadu obce s rozsifenou
pusobnosti s kvalifikacnim predpokladem vSeobecnd sestra se specializaci v komunitni péci,
ktera vyhledava, posuzuje a vyhodnocuje zdravotni a socidlni rizika a potfebu zajiSténi
dlouhodobé péce u osob ve vlastnim rodinném a socialnim prostfedi, koordinuje postup
zajisténi této péCe s poskytovateli zdravotnich sluzeb. Spolupracuje v tymu se socialnim
pracovnikem na obecnim uUfadu obce s rozsifenou plisobnosti a spolecné zajist'uji podporu,

poradenstvi a potfebnou pomoc piipadnym klientim dlouhodobé péce (MPSV, 2011).

Specializace Komunitni sestra podle nafizeni vlady ¢. 31/2010 Sb. byla v roce 2018 zruSena a
argumentem Ministerstva zdravotnictvi bylo, ze kompetence této specialistky plné¢ zastane
kvalifika¢ni obor zdravotné-socidlni pracovnik, obor specializacniho vzdélavani byl nahrazen

oborem Domaci a hospicova péce.>

7.2 Sluzby, které vstupuji do dlouhodobé péce (LTC) v domacim prostredi

7.2.1 Terénni sluzby
Terénni socialni sluzby nabizeji pomoc péci a podporu, aby i clovek s pokrocilou demenci mohl

zit kvalitni zivot ve svém domacim (socidlnim) prostfedi. K tomu by mély byt vytvaieny
podminky, zejména diky spolupraci s dal$imi aktéry ve zdravotné socialnich sluzbéach. Cilova
skupina kazdé ze socidlnich sluzeb je definovana potfebami, vékem, dale nepiiznivou socialni
situaci. Situace ale neni staticka, vyviji se, proto je potieba neustale propojovat dalsi subjekty
jako je prakticky l€kaf, rodina, socialni terénni pracovnik pifi obci s rozsifenou plisobnosti

(ORP) nebo sousedé a pratelé (Hauke, 2017).

Nejcastéjsi sluzby, které jsou vyuzivany v péci o osoby s demenci, je peCovatelskd sluzba a
osobni asistence, denni stacionaf, odlehcovaci sluzby. Ze zdravotnich sluzeb to je terénni

domadci zdravotni a hospicova péce.

7.2.2 Domdci zdravotni péce
Podle vykazu ptehledu ¢innosti oboru domaci zdravotni péce za obdobi 2007-2019 NZIS

REPORT ¢. K/31 (08/2020)** pocet pacientli v domaci péci zlstava v Case stabilni. Kazdoro¢né

53 zdroj: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2010-31
54 https://www.uzis.cz/res/f/008341/nzis-rep-2020-k31-a089-domaci-zdravotni-pece-2019.pdf
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je poskytnuta domaci péce v priméru 141 646 pacientiim, z toho 61 % tvoii Zeny a 39 % muZi.
Dostupnost a odborna kvalita doméaci péce celkove roste a s ohledem na demografické starnuti
lze ocekévat rostouci potiebu tohoto druhu péce, kterd by jinak musela byt kompenzovana
zdravotni péc¢i v luzkovych zdravotnickych zafizenich. Data v reportu dale poukazuji na
vyrazné regionalni rozdily v cerpani domaci zdravotni péce ve vztahu k poCtu obyvatel. Potiebu
a Cerpani doméaci zdravotni péce také ovliviiuje schopnost rodinného doméciho zdzemi
poskytovat potiebnou soucinnost s touto péci a dostupnost substituéni lizkové nasledné a

dlouhodobé péce (Wija, Bares, a Zofka, 2019).

Podle vybranych tidajii o socialnim zabezpeéeni v roce 2020 podle Ceského statistického ufadu
(www.czso.cz) byla peCovatelska sluzba nejvice nedostatkovou terénni socialni sluzbou s téméet
5 tisici neuspokojenymi zadostmi za rok 2020. Druhou nejvice nedostatkovou socidlni sluzbou
byla v roce 2020 odleh¢ovaci sluzba, u které pocet neuspokojenych zadosti byl 2825. Na tfetim

misté byla osobni asistence s 2 727 neuspokojenymi zadostmi >

Zhodnoceni situace nabidla M. Hauke (2017): PiestoZe se v Ceské republice narodni akéni
plany nepropisuji zcela do redlného praktického Zivota, mnoho odbornikd, ktefi se ve svych
profesich zabyvaji péci a sluzbami pro osoby s demenci si umi poradit i bez nich a ¢erpaji rady
a navody ze zahranici, kde, musime uznat, maji mnohaleté zkuSenosti a své politiky potFebdam

opravdu pfizplusobuji. Z praxe tedy zni ,,ne poradnikim, ale potfebam®.

7.3 Komunitni péce

Bila kniha v socialnich sluzbach jasné tika: ,,Jsou dva aspekty pro stanoveni potieb — potieby
komunity a potteby jednotlivcii. Nastrojem pro reagovani na potieby obou je komunitni
planovani“ (MPSV 2003). Pfesun péce z instituci a ustavi blize k lidem, do jejich ptirozeného
socialniho prostedi, je urcit¢ spravna cesta, ktera reflektuje pristup orientovany na clovéka.
Obce s rozsifenou pusobnosti (ORP) jsou za komunitni planovéani (také rozvoj socialné

zdravotnich sluzeb) v misté svého regionu legislativné zodpovédné.

Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisi®® zejm. dle §

92-95, je v oblasti zajisténi, rozvoje a financovani socidlnich sluzeb klicova uloha ptidélena

55Zdroj: https://www.czso.cz/documents/10180/142872062/19002921507.pdf/d2a174b4-042a-4ef8-b308-
eb95945e88db?version=1.1 {online 20.4.2022}

56 zakon &. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist
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krajam. Kraje definuji krajskou sit’ socialnich sluzeb, zpracovavaji sttednédoby plan rozvoje
socialnich sluzeb, nastavuji pravidla pro financovani socidlnich sluzeb jakoZto sluzeb obecného
hospodaiského zajmu a samotné financovani socidlnich sluzeb prostfednictvim finan¢nich

prostiedki ze statniho rozpoétu CR i prostiednictvim vlastnich rozpo&tovych prostiedku.

Jako ptiklad praktického fungovéani Planu na rozvoj socialnich sluzeb uvedu Mésto Beroun,
které se v roce 2004 zapojilo do procesu komunitniho planovani socidlnich a navaznych sluzeb
za ucelem zvySeni dostupnosti a kvality socialnich sluzeb a informovanosti o téchto sluzbach.
Od té doby probihd proces ve spolupraci vsech dotenych subjektd, kterych se dana
problematika tyka. Jedna se o odbornou i laickou vefejnost, uzivatele riznych socialnich sluzeb,
poskytovatele socialnich a navaznych sluzeb, mésto Beroun a dal$i instituce, jako je napt. Utad
prace apod. Diky kontinuélni realizaci procesu komunitniho planovani mimo jiné dochéazi k
rozvoji mistniho partnerstvi a zvySovani dostupnosti pomoci osobam nachdzejicim se v

neptiznivé Zivotni situaci (Chalupova, 2019).

Me¢sto planuje ve svém stiednédobém planu rozvoje socialnich sluzeb na roky 2020 az 2021 do
konce roku 2022: vytvoteni multidisciplindrniho tymu v okrese Beroun v rozsahu 9 uvazki.
Tento tym bude rozsifovat sluzby Centra dusevniho zdravi (CDZ), které cili na lidi s duSevnim
onemocnénim. Pro lidi s demenci se planuje ziizeni tydenniho stacionéfe, ktery v okrese zcela
chybi. Dalsi sluzby, kter¢ mohou pacienti i jejich pecujici vyuzivat, jsou standardni sluzby
pecovatelské péce. Sluzby osobni asistence jsou zacileny pro lidi se zdravotnim postizenim,
seniorim a jejich pec€ujicim. Pti rozhodovani, koho pfijmout do Domova pro seniory nebo
Domova se zvlastnim rezimem, se vedeni téchto zafizeni nefidi pouze potfadnikem, ale

skute¢nou potiebnosti, k ¢emuz pouziva bodovy systém (Chalupova, 2019).

7.4 Case management a multidisciplinarni tym (MDT)

Jedna z metod komunitni a terénni socialni a zdravotni péce je prace v multidisciplindrnim
tymu. V zahrani¢nich zdrojich, které se vénuji tomuto kontextu, 1ze najit pojmy s pfedponou —
inter, -trans nebo multi- (Kodymova in Jankovsky et al., 2015). PhDr. P. Kodymova z
filozofické fakulty UK v SeSitu socialni prace dale vysvétluje, Zze pfedpona multi — ma nejcastéji
tyto nasledujici vyznamy: zahrnujici mnoho vétvi; mnohondsobné se opakujici.
Multidisciplinarni pfistup tedy vyZaduje spoluucast naprosto odliSnych disciplin (in Jankovsky
et al., 2015). Nejcastéji se praktikuje ve dvou modelech. Jednim z nich je model zalozeny na

,klicovém pracovnikovi®“ a druhy je model zalozeny na ,fizeni piipadu®. Ministerstvo
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zdravotnictvi CR v roce 2021 zpracovalo Metodiku zavadéni multidisciplinarniho pfistupu v
péci a podpofte lidi s dusevnim onemocnénim. Detailné zpracovany dokument je exkurzi do
svéta socialni prace pro zdravotniky. Lze jej tedy povazovat za jeden z vystupli snahy propojit
dva rezorty, které¢ si k vzajemné spolupraci stale jest¢ hledaji cestu. Metodika pracuje
s vychodisky socialni prace, které stavi na hodnotach holistického pojeti ¢lovéka a zdravi

(Jankovsky et al., 2015).
Obrazek 6 Holistické pojeti clovéka

Superego, reflexe (védomi), duch
SPIRITUALNI DIMENZE

Ego, prozivani, duse
PSYCHOSOCIALNI DIMENZE

Id, pud, télo

BIOLOGICKA DIMENZE

Zdroj: Sesit socialni prace 3/2015, (Jankovsky et al., 2015)

cey

Existuji studie, které dokazuji, Ze case management u osob zijicich s demenci, vede ke snizeni
poctu piijmit do lizkovych zafizeni, snizuje miru deprese u neformalnich pecovatelii a ma
piiznivy dopad na kvalitu Zivota (Siobhan, et al., 2015 Cochrane Database in Ministerstvo
zdravotnictvi CR, 2021 a).

Ukazku dobré praxe zpobytové sluzby v metodické formé pfirucky sndzvem
Multidisciplindrni tym v akci publikoval tym Domova Sue Ryder (Hrda, 2017). Autofi
publikace upozornuji, ze k dobré praxi multidisciplinarni spoluprace patii i védoma prace s
riziky. Existuji tfi zdkladni rizika, ktera pokud ziistanou nefeSena ¢i nezohlednéna, mohou
zpusobit snizenou kvalitu vysledku intervence nebo se stat prekazkou k jejimu uskute¢néni.
Prvnim z nich je riziko nedostatecnych zdroja, které jsou k pokryti ¢innosti socidlni prace
urceny. Dal$im rizikem, které mtze narusit multidisciplinarni spolupraci, je nadzorova kolize
zastupcli samospravy a statni spravy ¢i zastupcii jednotlivych odvétvovych rezorth. Tietim
vyznamnym rizikem, které ovliviiuje fungovani MDT, je rozdilné vnimani etického ramce

aktivit, které vyplyva z rozli¢nych obsahil etickych kodext jednotlivych profesi (Hrda, 2017).

Dulezitym faktorem, ktery ovliviluje efektivnost MDT v praxi, je kompetence socidlniho
pracovnika. Lektorka a pfedsedkyné Profesniho svazu socidlnich pracovnikii v socidlnich
sluzbach APSS CR Mgr. Be. A. Tajanovska DiS. dale dopliiuje, které mezi né patii: proces

socidlniho Setfeni, zabezpeceni socialni agendy vcetné feSeni socialné pravnich problémt v
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zafizenich poskytujicich sluzby socidlni péce, sociadlné pravni poradenstvi, analyticka,
metodicka a koncep¢ni ¢innost v socialni oblasti, odborné ¢innosti v zatizenich poskytujicich
sluzby socialni prevence, depistazni ¢innost, poskytovani krizové pomoci, socialni poradenstvi
a socialni rehabilitace. Kompetence vzristaji i samotnou praxi a dalSim odbornym vzdélavanim

(Tajanovska in Sesit socialni prace, Jankovsky et al., 2015).

Jak A. Tajanovska dale specifikuje, mezi zakladni kompetence socialniho pracovnika, ktery
vede multidisciplindrni tym, patii sociadlni kompetence — schopnost rozeznavat potieby, zajmy
a napéti v tymu; kontaktni schopnost —uméni nalézat ptistup ke vSem ¢lenlim tymu a zastupovat
tym navenek; kooperacni zptsobilost — piispivat k tomu, Ze tym vyviji t¢innou spolupraci jak
uvnitt, tak 1 navenek; integra¢ni schopnost — usnadnovat vytvateni a udrzovani tymu v chodu;
komunikacni schopnost — projevovat se ve spravném pfijiméani informaci a v jejich preciznim
predavani dale; sebekontrola — pfispivat k udrzovani pozitivniho socidlné¢ psychologického
klimatu v tymu; ovladani komunikacnich technik — pomdhat piesvédCivé moderovat,

prezentovat a vyjednavat.

V soucasné dobé¢ jiz existuje mnoho fungujicich multidisciplinarnich tymt, které se vénuji
pievazné cilovym skupinam déti a adolescentli s dusevnim onemocnénim naptiklad Dam Tri
Prani, z. s., EsetHelp, ktery poskytuje lidem od 18 let a star§Sim se zavaznym duSevnim
onemocnénim, primarné schizofrenniho okruhu a zavazné afektivni poruchy, a to vcetné
kombinace zavazného dusevniho onemocnéni a zavislosti/Skodlivého uzivani navykovych
latek. DalSim ptikladovym tymem je organizace Pro zdravi 21, z. 0., ktery ma cilovou skupinu
déti a adolescenti ve véku 0—-18 + rodice (nebo jiné¢ osoby odpovédné za vychovu a péci o
dité/adolescenta), v Jesenikach pracuje Zahrada2000, z. s. pouze s cilovou skupinou déti a
adolescentt, Trutnov RIAPS pro dospélé s dusSevnim onemocnénim.>” Metoda zpiisobu prace v
modelu zaloZzeném na ,,fizeni pfipadu* je tzv. Case management (také piipadové vedeni). Jde o
aktivni, koordinovanou ¢innost pracovnikl, orientovanou na cloveka (person centred), a je
prubézné¢ vyhodnocovana. Je zalozena na planu péce, efektivni komunikaci, vyuZzivani
dostupnych zdroji a podporuje co nejdelsi setrvani clovéka v jeho socidlnim prostredi tak, aby
byl podporovan kvalitni Zivot osob s demenci a kvalitni Zivot jejich pecujicich. Metoda této
prace spojuje jednotlivé profese a z tohoto ditvodu je nutna pritomnost leadera — case manazera,

ktery by ¢innost zvnéjSku koordinoval. Nemusi byt vSak realizovan pouze prostiednictvim

57 Vysledky vyhledavani www.google.cz {16. 4. 2022}
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jednoho ¢loveka, 1ze delegovat tuto koordinaci na praci celého tymu profesionalti (Holmerova,

2020).

I. Holmerova (2020) shrnuje situaci z roku 2020, kdy po pokusu o zménu v podobé vyse
popsaného navrhu zdkona o dlouhodobé péci (MPSV, 2011) (kapitola Strategické dokumenty
CR), ve kterém se pocitalo s vytvofenim nové role zdravotné-socialniho pracovnika v obci &i
komunitni sestry (specializa¢ni obor pro nelékaiské zdravotnické pracovniky pozdéji pod
nazvem Komunitni oSetfovatelské péce, ktery byl zrusen v roce 2018, viz vyse), ktery mél roli
case manazera prevzit. Pozadovany navrh pfijat nebyl a od té doby stile neexistuje zadna
konkrétni vize fungovani tohoto modelu péce. Holmerova se domniva, ze zaCatkem cesty
k implementaci role case manazera, by mélo byt odstranéni piekazek v poskytovani zdravotni
a socialni péce a respektovani spolecenské poptavky (prokazatelné existujici) po této pozici —

jak poskytovateli zdravotnickych a socialnich sluzeb, i ze strany obci.

Na ptikladu rodiny v Nizozemi byla vidét prospéSnost existence tohoto koordinatora v podobé
osoby kouce (dementia coach), ktery podobné jako ve Velké Britanii profese Admiral Nurses
(Maio et al., 2019) zajistila prvni kontakt s institucemi zajiStujicimi podporu. Pii prvnim
setkani tedy dochazi k napojeni na aktualné potfebnou sluzbu. Kratce po stanoveni diagnézy
byla koucka v domé& u pacienta, aby se seznamila s prostfedim, ve kterém pacient/klient Zije a
zaroven vyhodnotila potreby, které on i jeho pecujici (v tomto ptipadé manzelka, déti a snacha)
budou v nejblizsi dobé potiebovat. Ve spolupraci s I€karfem, ktery indikuje vhodnost sluzeb,
které Ize pacientim s demenci nabidnout, se domluvila registrace do potadniku do Daily centra
(denni stacionaf). Od zacatku spoluprace s kouckou bylo manzelce, jako hlavni pecujici,
nabizeno nékolik podplrnych sluzeb, které mésto pro neformalni pecujici organizuje, avSak
bylo vzdy odmitnuto.*® Individualizovany plan péce je monitorovan, a nasledné¢ flexibilné
upravovan dle aktualnich potieb pacienta s demenci. Jak je popsano vyse, syndrom demence je
progredujici nemoc, kterd v rizn¢ dlouhém Case a s riznou intenzitou méni potieby pacienta a

tato koordinovana ¢innost multioborového tymu tyto potifeby vyhodnocuje.

MUDr. Zden¢k Kalvach, CSc. internista, geriatr, publicista, piedseda spravni rady Cesty domu
2018 ve své predmluvé k publikaci Multidisciplinarni tym v akci (Hrd4, 2017) upozortiuje, jak
byva obtizné, aby prakticti Iékati klienty viibec registrovali, natoz aby si nasli ¢as na skutecné

navstévy u nemocnych, nejen na vypliovani poukazli na zdravotni pomucky ¢i receptii na

58 \iz. Rozhovor s dcerou, rodina v Nizozemi
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dalku. Leckdy pacienty i n€kolik let viibec nevidi. Jindy Iékafi, Casto alternujici l1ékafi, jen
probéhnou Domov a vykonaji ,,pokyny* v§eobecné sestry, kterd problém prezentuje — na vic
neni ¢as. K nejucinnéj$im nastrojiim proti uvedenym jevim patii tymovy multidisciplinarni

piistup (Kalvach in Hrda, 2017).

8. Politiky verejného zdravi - reakce spolecnosti na prevalenci demence

Mapovani prevalence a incidence demence v populaci je aktivitou s kratkou historii. Zpocatku
se pri¢inam demence nevénoval dostatek pozornosti, protoze lidé se chybné¢ domnivali, ze
poruchy kognitivnich funkci tedy paméti, mysleni, orientace v ¢ase a prostoru, soustiedéni, feci,
schopnosti koncentrace a schopnosti planovat a organizovat, jsou béznou soucasti starnuti
organismu. Teprve pozd¢ji, zejména v dusledku potvrzeného onemocnéni u mnohem mladsSich
lidi, se demenci zacalo vénovat vice pozornosti a zaroven se rozsifila i cilova skupina pacientt.
Ukazalo se, ze Cetnost vyskytu demence (incidence=pocet novych piipadil) i prevalence (pocet

nemocnych v populaci) s vékem piimo nartstd (Holmerova et al., 2007).

Mezinarodni pristup k politikim verejného zdravi

Ve své prezentaci na téma systémy poskytovani zdravotni péce, uvadi vroce 2009
PhDr. Helena Hnilicova, PhD., pfedni odbornice na tuto problematiku, Ze zdravotnické systémy
ve vSech vyspélych zemich méni své paradigma*®. Diivodem jsou intenzivni ekonomické,
politické a socialni tlaky, které v poslednim desetileti vyrazné zesilily. Zdravotnictvi a jeho
na akutni péci, poskytované nemocnym lidem, neodpovidd souCasnym potiebam. V péci o
zdravi je nyni zdlUraziiovéana celd populace a jeji blaho, dobro, pohoda (Oxford Textbook of
Public Health, 2004 in Hnilicova, 2009). Za nejefektivné;si celospolecenskou strategii v péci o
zdravi se povazuje predchazeni chorobam nebo oddaleni doby jejich vyskytu. V oblasti fizeni

zdravotnictvi 1ze vysledovat néasledujici vyvojové trendy:

* nadrezortni pfistup v péci o zdravi: ,,healthy public policy* — vSechny spolecenské rezorty

musi zohlediiovat ve svych strategickych rozhodnutich dopady na zdravi;

59 7droj: http://usm.If1.cuni.cz/download/uvod_do_zs.pdf {online 10.3.2022}
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» preventivni zaméteni zdravotnictvi: Preventivni procedury se stile ve vEétSi mife stavaji
soucasti zdkladniho baliku sluzeb; motivace k jejich vyuZzivani; investice do celonarodnich

kampani na podporu zdravé vyzivy, ne-kufactvi;

* regulace nakladii: Naklady na zdravotnictvi v poslednich dvaceti letech prudce stoupaji, a to
zejména kvili starnuti populace, narastu nakladnych technologii a také diky inflaci zdravotni
péce;

2%

* primarni péce se postupné stava dulezitou soucasti tzv. komunitni péce, kterd znamena
poskytovani Sirokého spektra koordinovanych sluzeb socidlné-zdravotniho charakteru, co
nejblize mistu bydlisté pacientd, tj. v komunite, kde bydli. Rizeni zdravotnictvi neni mozné bez

navaznosti a soucinnosti s rezortem socialni péce;

» diraz na kontrolu kvality poskytovanych sluzeb: ve vSech zdravotnickych systémech
vyspélych zemi se postupné zavadéji programy kontinualniho zlepSovani kvality jak v rdmci
celého zdravotnictvi, tak na urovni jednotlivych zdravotnickych zatizeni. Programy sledovani
kvality podle dohodnutych indikator jsou povazovany za nejlepsi zplisob, jak reagovat na

rostouci pozadavky pacientd a adekvatné uspokojovat jejich potieby;

* zména paternalistického pojeti vztahu 1ékar — pacient, nastoleni vEtSi symetrie: Pacient se
aktivné podili na pribéhu terapeutického procesu. Lékaf a pacient jsou partnefi, jejichz
spoleCnym z4jmem je zvladnuti pacientovy nemoci. Lékai pacientovi nevnucuje své nazory a

piesvédceni, ale je pacientovi radcem v procesu rozhodovani o 1é¢bé a v jejim prubéhu.

N¢kolik zasadnich bodu z této definice se odrdzi i ve vyse popsanych strategickych planech a

ak¢énich dokumentech.

Dlouhodoba péce — vize Svétové zdravotnické organizace (WHO)

Dlouhodoba péce jako Cinnost je inherentni a nedélitelnou soucasti fady zdravotnich a
socidlnich sluzeb a je tak poskytovana v riiznych zatizenich napfi¢ socidlnim a zdravotnim
systémem (a mimo tento systém, tj. zejména v ramci rodinnych a mezigeneracnich vztaht a
vazeb). Na Siroké pojeti ,,dlouhodobé péce®, jako oblasti socialni a zdravotni politiky poukazuje
také definice Svétové zdravotnické organizace (WHO), podle které dlouhodobé péce zahrnuje

Sirokou Skalu komunitnich sluzeb — podporu a ochranu zdravi (,,public health*), primarni péci,
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domadci péci, rehabilitatni sluzby a paliativni péci a také pobytovou (residencni) péci v
osetfovatelskych domovech (,,nursing homes*) a hospicich (WHO, 2002).
Mezinarodni pristup pro osoby s demenci

Organizace pro hospodatskou spolupraci (OECD) publikovalo v roce 2004 srovnavaci analyzu
dlouhodobé péce pro osoby s demenci v 9 zemich. Na nasledujici infografice je mozné videét,

jak se péce o tuto cilovou skupinu propisuje do systémt zdravotni péce a socidlnich sluzeb.

Obrazek 7 Kontinuum v péci u lidi s demenci

Figure 1.1: Care continuum for dementia patients

STAGE
Diagnosis Early Intermediate Late End of life

Health Diagnosis and . T Control distressing
Care therapeutic symptoms
Information, support, Ongoing support ap End of life support
caregiver education counselling

Social Intermittent assisla Full support with all

care with ADLs:; respit ADLs
Living independently _Living in an
at home © institution

Zdroj: OECD, Srovnani 9 zemi v péci o lidi s demenci ,A Comparative Analysis” (Moise, Schwarzinger, a Myung UM, 2004)

V dokumentu déle autofi formulovali tzv. Zasady spole¢né politiky ve vztahu k demenci

(Moise, Schwarzinger, a Myung UM, 2004):
» zlistat doma co nejdéle — odlozit institucionalizaci,
* podpora pecujicich,

» zohlednit dilema vétsi kontroly nad pé¢i a zaroven omezeni zplisobena oslabenymi

kognitivnimi schopnostmi (napf. ve vztahu ke schopnosti €init informovana rozhodnuti),
* koordinace sluzeb na mistni tirovni tam, kde je to mozné,

* zajiSténi ustavni péce, je-li vyzadovéna, ale prioritni mé byt, pokud mozno v pfirozeném

prostiedi,
* poskytovani sluzeb mé byt v souladu s potfebami pacienta,
» dulezita je véasna diagnoza.
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Posun politiky ke komunitni péci se do urcité miry opira o dostupnost neformalnich pecovateli
jako nahrady za formalni péci poskytovanou v institucich (Moise, Schwarzinger, a Myung UM,
2004). Cile politik maji reflektovat vySe zmiflované body, které ramcuji nastaveni sluzeb a péce

prioritné s ohledem na aktualni poteby osob s demenci. Apel je vztahovan na oblast prevence

Cvwr

8.1 Dokument WHO: Demence: priorita veirejného zdravi (2012)
(,Dementia: A public health priority“)

WHO v roce 2012 publikuje vyzvu, ktera upozoriiuje na ocekdvany pokles v dostupnosti
rodinné péce a zvysSeni problému spojenych s demenci (v mnoha piipadech v kombinaci s
dal$imi zdravotnimi problémy) a jaky miiZe tento pokles pfedstavovat pro systémy dlouhodobé
péce vyzvy z hlediska financovani a lidskych zdrojii. Vysvétluje, ze naroky rostouciho poctu
osob zijicich s demenci budou obzvlast’ vysoké ve venkovskych oblastech a pro starSi rodinné
pecovatele, protoze mladsi a vzdélangjsi lidé maji tendenci z téchto oblasti odchazet. Pristup ke
zdravotnim a socialnim sluzbam je pfitom ve venkovskych oblastech Casto hor$i nez ve
méstech. V dobé& pred deseti lety v n€kterych zemich jiz existovaly socidlni a zdravotni sluzby
pro osoby s demenci, ale jejich vyuziti bylo stale nedostate¢né a obtizné, mimo jiné z diivodu

stigmatu spojené¢ho s timto onemocnénim (WHO, 2012).

8.2 Dokument WHO Globalni akéni plan proti demenci 2017-2025
(Global Action Plan on the public health response to dementia 2017-2025)

O pét let pozdéji v roce 2017 startuje navazujici Globalni ak¢ni plan proti demenci 2017-
2025(WHO, 2017) kde se uvadi n€kolik alarmujicich ¢isel. Podle statistik v roce 2015 postihla
demence 47 milioni lidi na celém svété (nebo zhruba 5 % svétové star$i populace), toto Cislo
se podle ptedpovédi zvysi na 75 miliond v roce 2030 a 132 milionti do roku 2050. Nedavné
recenze odhaduji, Ze na celém svété se demence rozvine kazdy rok u téméf 9,9 milionu lidi.
Nyni uz akéni plany pracuji s dalsim faktorem, ktery byl odhalen. Demence totiz nepostihuje
vyhradné star$i lidi, svétové statistiky pracuji i s tzv. presenilni demenci v mladém véku (tzn. s

nastupem piiznakl pred 65. rokem veku), ktera tvoii az 9 % vsech potvrzenych ptipadu.

73



WHO s rostoucimi €isly ptichazi se strategii, jak zmirnit dopady, jak zvysit povédomi, edukaci
neformalnich i formalnich pecujicich. Tento plan specifikuje 7 oblasti, které tvoii zdkladni

strukturalni ramec. Témito oblastmi jsou:

J demence jako priorita vefejné¢ho zdravi;

o zvySovani povédomi o demenci;

. snizovani rizika vzniku demence;

o zlepSovani diagnostiky, 1€cby, podpory a zkvalitnéni péce;
o veétsi podpora pecujicim;

o zvySovani informovanosti, informacni kanaly, registry dat;
o vyzkum, inovace.

Jednim z cila, kterym WHO napoméha ve zlepSovani kvality zivota lidi s demenci a reaguje
tak na potieby téchto lidi je prave snaha o pfesun péce z instituci do komunity. Plan doslova
specifikuje, jak maji byt nastavena opatfeni, kterd umozni osobam s demenci byt zmocnén
(empowered) Zit v komunité a dostavat tak péci odpovidajici jejich pfanim a preferencim. Je
potieba jim zajistit péCi respektujici jejich zékladni prava, zékladnimi svobody a lidskou
distojnost. Tato péce znamena integrovany pristup zameéreny na cloveka v dostupné zdravotni

a socialni péci, véetn¢ dlouhodobé péce (WHO, 2017).

Plan formuluje konkrétni kroky, jak se v pé¢i zaméfit na pfesun od nemocnic smérem ke
komunitni péci. Jednim z néstrojii podporované formy péce je metoda multidisciplinarnich
tymu pracujicich v komunitni siti, které integruji socialni a zdravotnické systémy a mohou tak

poskytovat kvalitni péc€i a intervenci zalozené na ditkazech (EBC = evidence based care).

WHO také jako praktickou podporu nabizi na svych webovych strankach online vzdélavaci
aplikaci iSupport®. Tento vzdélavaci modul slouzi k rozsifeni informovanosti (zatim pouze
v anglickém jazyce) k problematice onemocnéni demenci. V péti blocich se podrobn¢ vénuje
popisu, 1é¢be, pohledu nemocného a hlavné potfebam pecujiciho. Jak WHO zmitiuje v textu

této aplikace: ,,neni na svéteé stejny pribeh a stejné symptomy onemocnéni demenci, proto se

60 Zdroj: https://accesswho.campusvirtualsp.org/isupport-virtual-course-skills-and-knowledge-training-carers-people-
dementia {online 10. 3. 2022}
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péce v politikach vetejného zdravi tolik zamétuje na péci orientovanou na pacienta/clovéka a

zaroven sluzby maji byt ,,na miru $ité* (tailored services) (WHO, 2017).

Clenové WHO véetné Nizozemska a Ceské republiky jiz od roku 2017 pracuji v ramci svych
politik na jednotlivych tkolech, které z Globéalniho akéniho planu WHO vychézeji. Zdravotni
systémy jsou vSak velmi dynamické, v neustalém pterodu, v procesu zlepSovani a nastavovani
novych, efektivnéjSich pravidel a podminek, proto vniméam jako dulezité¢ podotknout, Ze praci
jsem zpracovavala na zakladé informaci, které¢ jsem nasla jako v tuto chvili nejaktudlné;si,

dostupné v online databazich.

8.3 Alzheimer Disease International (ADI)

ADI je asociace, ktera sdruzuje narodni organizace, sdruzujici osoby s Alzheimerovou nemoci
nebo trpici jinou nemoci zptisobujici syndrom demence a jejich pecujici, rodinné ptislusniky a
dalsi odborniky. Hlavnim cilem asociace je zajistit, aby se demence stala celosvétovou prioritou
v politikach vetejného zdravi. Podnécuje mezinarodni politické Gsili a podporuje narodni
obhajobu clenskych asociaci, aby spolecné s vladami realizovaly komunikovanou strategii.

Spole¢né WHO spoluvytvéteji vhodné zmény jiz od roku 1996.

ADI také spolupracuje s OSN, OECD, Svétovym ekonomickym férem, G7 a G20 (vladni
skupiny sedmi a dvaceti hlavnich ekonomik) a dal§imi mezindrodnimi a meziregionalnimi

organy, aby vytvofily politiky, které 1ze implementovat v kazdé zemi svéta.

8.3.1 Alzheimer’s Disease International 2019 report
Odhaduje se, ze do roku 2030 néklady na péci o osoby s demenci po celém svéte vzrostou na 2

biliony USD, coz je ¢astka, ktera by mohla podkopat socidlni a ekonomické globalné a ptemoci
zdravotni a socidlni systémy vcetné¢ systémt dlouhodobé péce. Demence je celosvétove
poddiagnostikovana, a pokud je stanovena diagnoza, je obvykle v relativné pozdni fazi procesu
onemocnéni. Cesty dlouhodobé péce (od diagnézy do konce zivota) u lidi s demenci jsou Casto
roztiisténé, ne-li zcela chybi. To zplisobuje neefektivni Cerpani zdroji (Alzheimer’s Disease

International, 2019).
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9. Nizozemské kralovstvi - zdravotni systém a legislativa

9.1 Nizozemi - ekonomicky pohled

Nizozemi je bohatd zdpadoevropskd zemé pattici podle Svétové banky mezi top 20 zemi na
svete, co se tyce celkového HDP, a mezi 10 nejlepsich, co se tyce objemu exportu. Nizozemska

ekonomika je zaloZena na finan¢nich a obchodnich sluzbach. V roce 2019 Nizozemi utratilo:

o 10,2 % HDP na vetejné zdravi — mirn€ nad primérem EU 9,9 %,

o tj. 3 967 EUR na hlavu (upraveno pro rozdily v kupni sile),

coz je nad primérem EU ve vys$i 3 523 EUR. Béhem pandemie covid-19, pojistovny a
poskytovatelé souhlasili s opatfenimi ke kompenzaci ztrat ptijm a mimo tutraty kvtli covid-
19. Vlada ptidélila dodatecné danové ptijmy za roky 2020 a 2021 k nakladiim ve zdravotnictvi,
vcetné nékladil na testovani a sledovani kontaktti (476 miliontit EUR v roce 2020 a 450 miliona
EUR v roce 2021) Primérna délka zivota pfi narozeni pro Nizozemce byl 81,5 roku, téméf o
rok vice nez primér v EU jako celku (80,6 let) (European Observatory on Health Systems and
Policies, 2021b).

Tato zakladni data pro porovnani pro Ceskou republiku jsou:

o vydaje na zdravotnictvi jako podil na HDP doséahly 7,8 %. Podil vetfejného financovani
zdravotnictvi je vSak v Cesku historicky vysoky: v roce 2019 &inil 82 %, tedy vice nez
pramér EU (79,7 %).

o V roce 2019 vynalozilo Cesko na zdravotni pééi 2 362 EUR na obyvatele (upraveno o

rozdily v kupni sile), coz je vyrazné mén¢ nez vazeny prumér EU.

Cesko vydava na zdravotni péci méné, nez je primér EU, ale podil vefejného financovani je
vysoky. V roce 2020 ¢inila stfedni délka Zivota pii narozeni v Cesku 78,3 roku, coz je o 2,3
roku méné nez pramér EU, ackoliv i tak zatadila Cesko na piedni pficky v rdmci zemi stiedni

a vychodni Evropy (European Observatory on Health Systems And Policies, 2021a).

9.1.1 Nizozemi - zdravotni stav obyvatel
Nadé¢je na doziti se docasné snizila 0,7 roku v roce 2020 béhem pandemie covid-19. V roce

2020 primérna délka Zivota pfi narozeni pro Nizozemce byl 81,5 roku, coz je téméf o rok vice,

ey

nez je prumér v EU jako celku (80,6 let). Muzi v Nizozemsku ziji témé&f o dva roky déle, nez je
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prumér EU, zatimco nizozemské zeny témér o pét mésici méné. U Zen toto Cislo odrazi dédictvi
vysoké miry koufeni u ptfedchozich generaci, kterd zvysila pocet Zen s rakovinou plic. Pokrok
ve stiedni délce Zivota v predchozich dvou desetileti byla vyznamna, ale mezi lety 2010 a 2019
zeny ziskaly pouze 0,7 roku zZivota, zatimco muzi ziskali 1,7 roku, coz je zpomaleni, které neni
ojedinélym jevem v Nizozemi. Vzhledem k pandemii covid-19, celkova nadéje doziti doCasné
klesla z 82,2 let v roce 2019 na 81,5 roku v roce 2020, coz predstavuje pokles o 8,5 mésice

(OECD, 2022).

9.1.2 Nizozemi - zdravotni a socialni rezort
Na rozdil od systémového nastaveni v podobé dvou odlisnych rezortii zdravi a socialnich véci,

jako mame v Cesku, integruje zdravotni a socialni rezort pod hlavickou jednoho ministerstva.
Ministerstvo pro zdravi, socidlni véci a sport zodpovidd mimo vetejného zdravi a socialnich

véci 1 za dlouhodobou péci.

Zaklad nizozemského zdravotniho systému tvofi tfi samostatné zdroje ke kryti ndkladd.
Nizozemské vlada reguluje a dohlizi na tii oblasti, které dohromady poskytuji univerzalni
zdravotni péci. Za prvé to jsou zdravotni pojisStovny, které spravuji systém socialniho
zdravotniho pojisténi — social health insurance (SHI), ktery kryje ndklady na lécebnou péci.
Tento systém piedstaveny v roce 2006 nastavuje systém povinného pojisténi vSem obyvateliim,
ktery zname v Ceské republice také, ktery je zalozen na Bismarkovském modelu socialniho
welfare statu. Pojistovny musi pfijmout vSechny Zadatele a vyjednavaji a uzaviraji smlouvy
s poskytovateli zdravotni péfe na zdklad¢ kvality a ceny. Schéma SHI pokryva veskerou
odbornou péci, primarni péci, 1€ky a 1ékarské pristroje, péc€i o duSevni zdravi dospélych, nékteré
pecovatelské sluzby a komunitni oSetfovatelstvi. Druhym zdrojem je socialni pojisténi, které
provadi regionalné dominantni zdravotni pojistovna. Tento systém byl v roce 2015 pfedmétem
velké reformy, kterd méla znovu nastavit rozsah systému a efektivnost vydaja. Tteti zdroj plyne

ze systému socialni péce financovany z dani realizovany municipalitou.®!

Hlavni reforma zdravotnictvi z roku 2006, ktera byla zavedena po téméi dvou desetiletich
piiprav, pfinesla zcela nové regulacni mechanismy a novou strukturu celého nizozemského
systému zdravotni péce. Reforma zavedla jediné povinné schéma zdravotniho pojisténi, ve

kterém nékolik soukromych zdravotnich pojistoven soupetfi o co nejvétsi pocet pojisténych.

61 OECD Economic Surveys: Netherlands 2021; Zdroj: https://www.oecd-ilibrary.org/sites/dd476bd3-
en/index.html?itemld=/content/publication/dd476bd3-en {online 10.5.2022}
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Zdravotni pojistovny jsou povinny piijimat nové uchazece a nemaji dovoleno nastavovat

riznou vysi pojistného na zakladé rizikového profilu zadatelt (Votrubova, 2016).

9.2 Ekonomika zdravotnictvi

Hana M. Broulikova, PhD se ve své profesi zabyva ekonomikou a statistikou zdravotnictvi a
jeji profesni téma je metodologie ekonomie a statistiky ve zdravotnictvi. Ve svém
doktorandském projektu ekonomicky hodnotila intervence pro zdvazné duSevni onemocnéni se
zaméfenim na Alzheimerovu nemoc. V nedavné dobé byla, mimo jiné, koordinatorka vyse
popsan¢ho Narodniho ak¢éniho planu pro Alzheimerovu nemoc a obdobnd onemocnéni
(NAPAN). V rozhovoru pro www.védator.cz poukazuje ®* na specifika nizozemského piistupu
fungovani zdravotniho systému. Jak piSe, je standardem, Ze mistni autority pracuji s daty a na
zakladé veédeckych analyz nastavuji tak fungovéani zdravotniho systému. Vystupem je

efektivnost systému a tim pozitivni celospolecensky dopad politiky.

H. Broulikova na ptikladu implementace nové technologie v podob¢ endoskopické operace na
seznam zdravotnickych vykona hrazenych pojistovnou dale vysvétluje, jak systém pracuje.
Citace: ,,V Nizozemsku existuje instituce, ktera rozhoduje o zdravotnickych vykonech
hrazenych ze zdravotniho pojisténi (Dutch Health Care Institute, ZIN). V soucasnosti je
standardné hrazena operace plotynky v celkové anestezii. Objevila se ale nova technologie
umoziujici endoskopickou operaci v ¢astecné anestezii. K posouzeni zdravotniho efektu a
efektu na naklady vznikla randomizovand klinicka studie a ZIN zafadil doc¢asné¢ novou
technologii do hrazenych vykont pro pacienty ucastnici se studie. Na zaklad¢ vysledkd, které
jsme zpracovavali (H. Broulikova [pozn. aut.]) spole¢né s kolegy z Vrije Universiteit se
rozhodne o p¥ipadném trvalém zaiazeni nového typu operace mezi hrazené vykony. V CR se
takové vyjednavani déje pti aktualizaci thradové vyhlasky. Ekonomickd evaluace ale ve vétSing
ptipadii neni povinnou souc¢ésti tohoto procesu, coz miize vést a velmi pravdépodobné i vede k

neefektivnimu nakladani se zdravotnickym rozpodtem i niz$i transparentnosti konec citace.®3

Stoji za pov§imnuti jeden evaluaéni prvek, ktery jsem pfii proéitani zakoni zachytila.®* Je

zanesen napiiklad v zakon¢ o dlouhodobé péci a je zde ve formé¢ samostatného ¢lanku zakona,

62 7droj: https://www.facebook.com/VedatorCz/ {online 1.5.2022}
63 Zdroj: http://czechfulbright.blogspot.com/2020/12/hana-m-broulikova-o-ekonomii.html {online 1. 5. 2022}

64 Zdroj: https://wetten.overheid.nl/ {online 10. 4. 2022}
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ktery oznacuje kdo a za jak dlouho bude odpoveédny Cinitel psat zpravu o ucinnosti a ucincich
toho kterého zakona v praxi. Tento ¢lanek se aplikuje v momenté, kdy je zddouci a vhodné

novy zékon vyhodnotit a dale v budoucnu s hodnocenim pokracovat.

9.2.1 Povinné zdkladni pojisténi
Povinné zékladni pojisténi kryje standardni péci, kterou poskytuje napi. prakticky lékar,

nemocnice nebo farmaceutika. Na  vétSinu  péce vtzv. zdkladnim  balicku se
vztahuje spolutiCast. Systém pracuje s tzv. osobnimi ptispévky, které jsou zakonem dané na
kazdy rok a predstavuji maximalni ro¢ni spolutiCast pfi riznych vykonech nebo zdravotnickych

prostiedcich. Spoluti¢ast na nakup 1éki je pro tento rok zdkonem stanoveny maximalni 250€ .

9.2.2 Dobrovolné pripojisténi
Ptipojisténi kryje (Cast) péce, ktera neni zahrnuta v zakladnim bali¢ku. Napftiklad extra uhrada

za oSetfeni u zubate. Hlavni rysy pfipojiSténi jsou, Ze existuji rizné baliCky, vSechny jsou
doplitkem k zakladnimu pojiSténi. Podminky a thrady urcuje zdravotni pojistovna. Vlada tedy
nema na piipojisténi zadny vliv. Dal$im rysem je, Ze pfipojisténi neni nutné, ptipojisténi si ma

kazdy ptizpusobit svym potfebam. Zdravotni pojistovna mize piipojisténi odmitnout. ®©

Vroce 2015 probéhla dalsi reforma, ktera sebou piinesla dal§i podpirné nastroje jako
naptiklad fond na pterozdélovani finanénich zdrojti (CAK), ktery zname v Ceské republice jako

zaklad zdravotnického systému daného od roku 1992.

Prezident Ceské lékatské komory MUDr. Milan Kubek, ve svém ¢&lanku na webu Ceské
1ékatské komory pro poboc¢ku v Usti nad Orlici (www.clkuo.cz)®” se k reformé zdravotnictvi
v Nizozemi vyjadiuje, Ze cituji: ,,na reformnim usili nizozemskych politikd, které je inspirativni
nikoliv pouze to, co prosazovali, ale také to, jak citlivé a obezietné pii tom postupovali. Déle
zvazuje, jak piinosné na vysledku této reformy je, Ze uzakonéni reformy piedchazelo mnoho
let celospolecenské diskuze, na rozdil od piistupu vlady CR, ktera prosazuje zmény silou, bez
diskuze s opozici. Vysledkem v Nizozemi je jasné znaceny cil, ktery mize pietrvat bez ohledu
na stridani vladnich koalic. Ve vysledku je patrné oficialni heslo nizozemské reformy:

,,Ukolem vlady je zajistit nezbytnou kvalitni zdravotni pé¢i pro kazdého, kdo ji potiebuje, bez

65 Web statni spravy NL, zdroj: https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/zorgverzekering/vraag-en-antwoord/wanneer-
eigen-bijdrage-zorgverzekering {online 10. 4. 2022}

66 tamtéz

67 Zdroj: http://www.clkuo.cz/dokumenty/nizo.pdf {online 20.4.2022}
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ohledu na jeho financni situaci, a to nejenom v soucasnosti, ale i v budoucnu‘ konec citace

(Kubek, 2022).

WHO publikuje mimo dalsi i piehledy zdravotnich systému v zemich svych €lent. V reportu o
zdravotnim systému Nizozemi autofi popisuji, ze nizozemska vlada vystupuje jako regulator
celého systému, kontroluje kvalitu a zajist'uje dostupnost kvalitni péce. Rezort zdravotnictvi se
muze spolehnout také na rozséhlou infrastrukturu pro vyzkum a vyvoj, pokryvajici 1€karsky
vyzkum a hodnoceni zdravotnickych technologii (Schéfer et al., 2010). Na tento fakt upozornila

H. Broulikova v textu vyse.

Do systému vstupuji i dalsi faktory, které ovliviiuji péci o lidi s demenci a je nad ramec této
prace o vSech informovat. Jeden vSak povazuji za dulezity, protoze ma ptimy dopad na péci
poskytovanou neformalnimi pecujicimi. Tim je Gi€ast Zen na trhu prace. V Nizozemi je tcast
vysoka, ale témét 60 % Zen pracuje na cdstecny iivazek.%® Podle Svétové banky v Ceské
republice za rok 2020 bylo toto &islo 40,5 % (pomérna ¢ast ze vSech pracujicich Zen).®°
Demografické starnuti vede k nariistu poptavky po sluzbach dlouhodobé péce, pticemz se
oCekava, ze tato poptavka poroste i v budoucnu. Absence piiméfenych opatieni v oblasti
dlouhodobé péce ma negativni dopad na ucast neformalnich pecujicich osob na trhu prace, z
nichz nepfiméfeny podil tvoii Zeny.’® Pro neformdlni pecujici je mnohdy velmi nelehké
poskytovat péci svému blizkému a zdroven zorganizovat svlj zivot podle svych potieb,
moznosti a ptani. Toto jsou motivacni faktory, které pak rozhoduji o tom, zdali neformalni
peéujici se mohou o své blizké doma postarat. Zeny v Cesku jsou vyrazné vice limitovany

v poskytovani neformalni péce ve chvilich volna a je tedy sloZzitéjsi péci blizkym zajiStovat.

9.3 Dlouhodoba péce v Nizozemi

Dlouhodoba péce (LTC) je regulovana na nadnarodni Grovni, s ¢astenym financovanim ze

strany municipalit (Prasa, 2021).

68 OECD, Zdroj: https://www.oecd-ilibrary.org/sites/dd476bd3-en/index.html?itemld=/content/publication/dd476bd3-en
{online 10.4.2022}

69 5y&tova banka, Zdroj: https://data.worldbank.org/indicator/SL.TLF.PART.FE.ZS?locations=CZ {online 10.4.2022}

70 Dokumenty Evropské komise; Zdroj: https://ec.europa.eu/info/sites/default/files/file_import/european-
semester_thematic-factsheet_labour-force-participation-women_cs.pdf {online 10. 4. 2022}
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Rozsahly sektor dlouhodobé péce zahrnuje vedle péce o osoby s demenci a jejich neformalni
pecuyjicich také péci o seniory, péci o zdravotné postizené a zahrnuje i dlouhodobou péci o
duSevné nemocné, coz pfispiva k relativné vysokym celkovym vydajim v tomto segmentu.
Vydaje na prodej 1ékti a zdravotnickych prostfedki jsou hluboko pod primérem EU a dokonce
klesly z 13,9 % celkovych vydajii na zdravotnictvi v roce 2010 na 11,2 % v roce 2019.
Nizozemsko mé mezi ¢leny nejvyssi uroven vydaji na prevenci, a to 131 EUR na osobu ve

srovnani s primérem EU= 102 EUR (OECD, 2022).

Sluzby zahrnuty do systémti dlouhodobé péce jsou: tklidové sluzby poskytované piijemciim
péce, poskytnuti vybaveni ¢i pomucek (invalidni voziky), denni péce, kratkodoba péce
v domovech se zdravotni a peCovatelskou sluzbou, domovy s pecovatelskou sluzbou. Vsechny
organizace poskytujici péci jsou soukromé, ale financovany jsou z vetejnych zdrojii. Sluzby o
seniory jsou plné hrazeny z vefejného pojisténi, kdyz chtéji vice sluzeb nebo lepsi bydleni,
mohou se obratit na organizace, které to zajistuji a spolupodileji se financné, kdy je zohlednén
piijem zadatele. Existuje témét 400 organizaci zajist'ujicich pravidelnou péci o seniory, které

provozuji celkem 2000 zatizeni (Prtsa, 2021).

V pribéhu let 2019-2020 se realizoval projekt ,,Dusledky starnuti populace na potiebu
dlouhodobé péce — moznosti promitnuti inovativnich namét ze zahrani¢i do ceské praxe®.
Realizatory byli Vyzkumny tUstav prace a socidlnich véci ve spolupraci s INESAN a Asociaci
poskytovateli socialnich sluzeb CR, z. s.. V rAmci vyzkumu se zapojilo 12 zemi a mimo jiné
se autofi publikace ptali zastupct instituci a zafizeni poskytujici sluzby v ramci LTC na otazku
,,Co nejvice podpofilo zavadéni inovativnich pfistupii a charakteristiky systému?* uvedli:
Zvysujici se dlraz na potieby piijemce péce a prizpisobovani sluzeb témto potiebam a praci
s klienty pii zajisStovani jejich potfeb namisto toho, aby fadu potieb zajistovali pecovatelé —
cilem je posun od ,,pfistupu o n¢koho se postarat* k ptistupu ,,néco doty¢nému zajistit* (Prisa,
2021, s. 220). Tento pfistup, téZ oznaCovan jako orientovany na clovéka (person centred
attitude), je stéZejnim v narodnich strategickych planech WHO (2016), Alzheimer’s Disease
International (2019), Zdravi 2030 (MZd CR, 2020).

9.3.1 Zdkon o dlouhodobé péci (WLZ)
V momenté¢, kdy obcan, respektive rezident Nizozemi potiebuje jakoukoli formu dlouhodobé

péce, kdy si uvédomuje, ze jeho stav, nebo stav jeho blizkého ma zavazny, dlouhodoby

charakter, ma narok vyuzit péci, kterd je specifikovana v zékonu o dlouhodobé péci (Wet
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langdurige zorg (WLZ). * K pfesnému vykladu tohoto zdkona muze ob¢an kontaktovat
Klientské oddéleni 72, kde se s informovanym kontaktnim pracovnikem domluvi, jestli ma na

cerpani této péce narok, ptipadné za jakych podminek. Zakon je v platnosti od roku 2016.

Dlouhodoba péce je soucasti povinného zdravotniho pojisténi. Podle tohoto zdkona o
dlouhodobé péci je odstupniovana péce na zdklad¢é zdravotniho stavu a socialni situace osoby
s dlouhodobou pottebou péce a narok na bezplatnou péci (pfipadné za doplatek rozsifené
nabidky sluzeb a péce) maji vSichni rezidenti Nizozemska. Rezidenti podl¢haji zakonu o
povinném zdravotnim pojisténi. Zakon vymezuje i nékteré specifické situace ob¢and, cizincl
s trvalym pobytem anebo bez trvalého pobytu, a zdali jsou opravnéni tuto péci Cerpat.
Narok na péci stanovi zastupce tzv. CIZ (Care Assessment Centre) na zadost pojiSténce v tzv.
indika¢nim rozhodnuti. Narok na péc¢i stanoveny v indikacnim rozhodnuti je v souladu s

potiebami pojisténce. V fizeni se pracuje s tzv. Osobnim planem a Planem péce.

9.3.1.1 Osobni plan
V dlouhodobé péci je cilem osobniho planu a planu péce poskytnout klientovi vétsi kontrolu a

moznost rozhodovani o svém Zzivoté. Osobni plan si tvofi sam klient a ma zahrnout vse, co
povazuje ve svém Zzivoté za diilezité, nejen co se tyka péce. Plan by mél popisovat, jak si chce
klient uspotadat zivot. Pokryva vSechny aspekty vaseho zivota: co povazuje za dilezité pro sviij
zivotni styl, kontakty, aktivity, prostfedi a zdravi. Formuldf v nizozemsting je pfilohou €. 3 a

do Cestiny prelozeny pomoci webové aplikace deepl.com je ptilohou €. 4.

9.3.1.2 Plan péce
V planu se stanovi, ktefi poskytovatelé péce se budou na péci podilet a jak budou zélezitosti

mezi sebou koordinovat. Naplanuje se, jak dlouho a jakou péci budete dostavat a jakych cila
klient a poskytovatel péce dosahnout. Narodni organizace klientskych rad (LOC), kterad funguje
jako think-tank, nabizi informacni letaky s vysvétlenimi a vytvaii 1 online ndstroje pro
sestavovdni tzv. Zivotnich pland“. * Naptiklad jednim znich je webova
stranka https://www.mijnondersteuningsplan.nl/ kratké instruktazni video s informacemi o
tvorbé téchto plant a-v souladu s evropskou legislativou ve zjednoduSeném, srozumitelném

jazyce (Ministerstvo vnitra, 2019) - sestaveni takového planu vysvétluje.

71 Nizozemské zakony; Zdroj: https://wetten.overheid.nl/BWBR0035917/2022-01-01/0#Hoofdstuk1 {online 10. 4. 2022}
72\Web Klientského servisu; Zdroj: https://www.meeplus.nl/ {online 10. 5. 2022}

73Rady pro pacienty a klienty socialnich sluzeb, zpravy z rezortu zdravotnictvi zdroj: www.loc.nl {online 10.4.2022}
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Britsky NICE (National Institute for Excellence Care) ve svych standardech péce o lidi
s demenci pfipominé dilezity aspekt péce a jejiho pribehu. Jak informuji, pée by méla byt
planovana s predstihem (advanced planed care), jelikoz specifikem onemocnéni je progredujici
vyvoj, ktery postupné méni kognitivni funkce ¢lovéka a kazdy ubytek z poznavacich funkci
mozku znamena dalsi a dalsi ptizpiisobeni se nové vzniklym potifebam. Je dilezité, aby lidé
byli schopni rozhodovat o své budouci péci vcas, dfive, nez bude pro né€ obtizné komunikovat
nebo jim k tomu bude chybét kapacita. Tak, jak demence postupuje a méni se preference nebo
potieby osob, jsou plany péce otevireny pro modifikaci a moznost byt revidovany. Pfedbézny
pléan péce zajist'uje, ze osoba s demenci miize dostavat 1écbu a péci podle svych preferenci, i

kdyZ je jiz nemohou vyjadiit.”*
Zmocnovani (Empowerment)

Novy systém nizozemského zdravotnictvi, ktery je zmiflovan vySe, a ktery je spojeny
sreformou a piechodem na povinné pojisténi od roku 2006, oznacuje pojem
zmocnéni/zmocnovani (empowerment) jako dilezitou slozku fungovani tohoto nového
systému. Zaroven ovliviiuje roli pacientil a jejich pecujicich: tito jiz nejsou pouhymi objekty
péce, ale osoby aktivné rozhodujici v péci o sebe (Verbeek, 1999 in Wolfs et al., 2010). Wolfs
dale uvadi, ze je malo znamo o pé¢i a moznostmi 1éCby u starSich pacientl, ktefi trpi
kognitivnimi problémy nebo demenci. Zapojeni se ze strany pacientii a pecujicich formuje

prubéh 1écby a nastaveni péce, coz ma mimo jiné ekonomicky dopad.

Zaucastnénost v péci — participace

Aspekt participace méa vyznamnou roli pfi koncipovani socialné zdravotni péce. K participaci,
tedy ucasti nebo také zapojent se, jsou aktéfi vyzyvani i na tirovni evropského modelu socialni
péce. Tento systém by mél respektovat principy a hodnoty historicko-politicky odpovidajici

evropskému prostoru: rovnost, diistojnost, svoboda, solidarita, participace.

V kontextu této vyzkumné prace neni participace mysSlena jako nastroj zapojovani se do
rozhodovani samotnych pacientli na tvorb¢ a designu jejich zdravotni a socialni péce. Syndrom
demence samotnou podstatou neumoziuje (zejména v pokrocilém stavu) objektivni

rozhodovani.

74 NICE, zdroj:https://www.nice.org.uk/guidance/qs184/chapter/quality-statement-3-advance-care-planning#rationale-3
{online 10.4.2022}
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Aspekt participace je zde pfitomen na jiné urovni — na urovni zapojovani a uplatnéni clovéka
v péci o druhé. Tento dilezity faktor solidarity je dalsim ze zakladnich hodnot evropského

modelu socidlni péce.

Jeden z momenti, kdy byla participace — v implicitni form¢ — projevena, byla nabidka ze strany
docCasného pobytového zafizeni pro pana Johana z nizozemské rodiny. Manzelku Ludmilu
oslovili tamni zameéstnanci s nabidkou pravidelného dochazeni za manzelem a zaroven
vénovani urCitého Casu i ostatnim ubytovanym klientim. Chtéli tak zajistit spolecnost a kratké
popovidani i ostatnim klientim, za kterymi navstévy nedochézely. Pani Ludmila se pfi jednom
z neformalnich telefonati svéfila, ze ji tato nabidka potésila, pfestoze ji nakonec z divodu

zdravotniho stavu odmitla. 7>

9.4 Péce o0 osoby s demenci

Podle § 1 zdkona o dlouhodobé péci péce o pojisténce zahrnuje tyto formy sluzeb:

Pobyt v Gstavu, v€etné vybaveni, poskytovani jidla a piti, udrzovani prostoru v Cistoté, osobni
péce, poradenstvi, oSetfovatelska péce, 1éCba, véetn€ nezbytné souvislosti se stavem, omezenim
nebo poruchou nebo hendikepem pojisténého, vcetné I€karské péce, specifické l€katske,
specifické behaviordlni védy nebo specifické nelékaiské povahy a Iékafskou péci obecné
poskytovanou klinickymi psychology a psychiatry v souvislosti s duSevni poruchou
pojisténého;

V instituci nebo jménem instituce, kterd pojisténému poskytuje bydlisté a 1écbu, je poskytovana
farmaceutickd péce; pouzivani zdravotnickych pomtcek nezbytnych v souvislosti s péci
poskytovanou v ustavu; péce o zuby; odév souvisejici s charakterem a ucelem instituce;
individuélni pouzivani pohybovych pomitcek; pfevoz do mista, kde se pojistenému dostava
poradenstvi nebo oSetieni; ubytovani pfes noc za predpokladu, Ze se tak déje s cilem ulehcit

jednomu nebo vice neformalnim pecovateltim.”®

Vyzkumna rodina v Nizozemi, kterd pecuje o pana Johana, se po zhorSeni tatinkova stavu

obratila na svou koucku, kterd po konzultaci s lékatfem, zajistila piijeti Johana na docasné

"z vyzkumného deniku

76 Zakon o dlouhodobé péci, Dostupné z https://wetten.overheid.nl/BWBR0035917/2022-01-01/0#Hoofdstuké {online 10.
4.2022}
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pobytové zatizeni, kde mohl seckat 14 dni, nez se uvolni misto v trvalém rezidentnim ustavu.
Provozovatelem byla Spolecnost Vitalis, kterd zajistuje provoz rezidencni péce a sluzeb pro
osoby s demenci nebo s Parkinsonovou nemoci zahrnujicich komunitni péci, ptes rehabilitaci,
intenzivni péci, Sirokou nabidku sluzeb wellness. Provozovatel nabizi sluzby se zvlastnim
dirazem na uméni a kulturu.”’ Prostfedi, které ma v navstévnicich, kteii mohou (nemusi) byt
registrovanymi uzivateli sluzeb, aktivné pracuje se stimulaci lidskych smysli. Venkovni
prostor nabizi prochazky v parku, kde mohou pozorovat nékolik domécich zvitat, kde se bude
vun¢é kvétin, zpév ptakd, ale 1 reprodukovana relaxacni, tichd hudba prolinat a ,,pfedhanét*
v pozornosti. Na konci se mize uspokojit jesté jeden smysl — chut’ — diky &aji v Cajovém
altanku. Na prospektech viz ptiloha €. 5 v nizozemstiné a v prelozené verzi do CeStiny pomoci
webové aplikace deepl.com v pfiloze €. 6 jsou fotografie mist, kde byl pan Johan ubytovan.
V prostorach tohoto zafizeni je vSe piizpusobeno potiebam lidi s demenci, kterych je zde
pievazna vétsina.

9.4.1 Ndrodni strategie proti demenci na obdobi 2021-2030

(Dutch National Dementia Strategy 2021-2030)
Ministerstvo zdravotnictvi, socidlnich véci a sportu se od roku 2004 vénuje intenzivné

problematice demence prostfednictvim jednotlivych, na sebe navazujicich programi. Prvni byl
National dementia program 2004-2007, dalSim Dementia Care Chain Programme (2008-2012)
av letech 2013 az 202 probihal tzv. Dementia Delta Plan (Ministry of health, welfare and sport,
2020).

V tomto obdobi probiha Narodni strategie proti demenci na obdobi 2021-2030(Ministry of
health, welfare and sport, 2020), ktera specifikuje jasné budouci priority ve vztahu k politice
k problematice demence v zemi. Tento plan stavi na vladnim strategickém dokumentu
,Demence DeltaPlan, ktery probihal v letech 2013 az 2020 a ktery se zam¢fil na tii kliCoveé

oblasti prace:

o podpora vyzkumu k prevenci nebo 1é¢bé demence;
o zkvalitnéni péce;
J vytvofeni ,,spolecnosti ptratelské k demenci®.

77 Zdroj: https://www.vitalisgroep.nl/ {online 10. 4. 2022}
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Podobné jako u programu DeltaPlan jsou v navazujici strategii 2021-2030 identifikovany tfi

klic¢ové oblasti zaméfeni:

o svét bez demence — zaméteni na vyzkum demence;
o na osobach s demenci zalezi — zaméteni na sniZzeni stigmatizace a predsudki;
J podpora ,,$itd na miru® pii zivoté s demenci — zaméteni na zlepSeni podpory a sluzeb.

Kromé téchto zastieSujicich témat strategie také identifikuje Ctyii zakladni oblasti, které jsou

klicové pro zajisténi uspéchu strategie. Tyto zahrnuji:

o inovace — zaméfeni na vyuziti technologického 1 netechnologického vyvoje;

o mlady ¢loveék s demenci — zaméfeni na specifické potieby této ¢asti populace;

o mezinarodni spoluprace — se zaméeienim na spolupraci ve vztahu k vyzkumu demence;
o komunikace — zaméfeni na sdileni znalosti a zkuSenosti ziskanych pfi praci na strategii.

V narodni strategii boje proti demenci se akcentuje fada faktorii, které hraji dilezitou roli pii
konkrétnich krocich, které povedou municipality a stat v podpoie snizovani at’ uz prevalence
demence v populaci nebo v minimalizaci vydaja spojenych s 1écbou. ,,Podpora Sitda na miru
pri zivoté s demenci* je jeden ze tii programil, prostfednictvim kterych se strategie ma v letech
do roku 2030 uskutec¢iiovat. Odkazuje tedy na dulezity princip v piistupu planovani lécby a
péce lidi s demenci. Jedna se o piistup ,,péce a sluzby S$it€ na miru* (tailored care, tailored
services), ktery indikuje pravé takovou péci a sluzby, které v aktudlni chvili pacientiim a jejich

pfipadnym neformalnim pecujicim nejvice vyhovuji.

Dalsi dulezity bod strategického planu se zamétuje na sbér informact, jejich kompletaci a Sifeni

dobré praxe, ktera se tyka vSech aspektli podpory a péce o osoby s demenci a jejich pecujicich.

V ptiloze ¢. 7 je dolozena fotografie dvou informacnich brozur, které v nizozemské rodiné
obdrzeli pii pfijmu pana Johana do do¢asné¢ho pobytového zatizeni pro osoby s demenci. Jeden
formular prosi o zpétnou vazbu a ve druhém se podrobné informuje o moznostech postupu
v piipad¢, ze pacienti a jejich blizci nejsou se sluzbami, které domov nabizi, spokojeni a chtéji
podat stiznost. Systém fizeni kvality podle W. E. Deminga tzv. ,,PDCA* (= planuj — udélej —
zkontroluj — vylepsSené aplikuj), je v téchto drobnych detailech, které jsou se sluzbami spojeny,

patrny.
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Nizozemi ve své legislativé specifikuje presne hlavni zasady péce o osoby s demenci.

Podle informa¢niho dokumentu, ve kterém rozpracovava detailn¢ doporuceni lidem s demenci,
pracuje s tzv. ,,Proaktivnim planovanim péce®, které odkazuje na aktudlnost nastaveni péce.
Proces zacina ihned po diagnéze a pokracuje v prubéhu celého procesu onemocnéni. DalSim
nastrojem, ktery v zajiStovani kvalitnich sluzeb pomahd, jsou vySe zminované tzv. Plany
osobni péce. Tyto jsou zalozeny na vlastnim vybéru, sméru, potfebach a preferencich osoby s
demenci a zaroven zohlediluje pozornost zamétenou na potieby a roli neformalniho pecujiciho

(Ministry of health, welfare and sport, 2020).

9.4.2 Standardy péce o osoby s demenci (2021)
Standard péce o osoby s demenci zadalo poprvé ministerstvo zdravotnictvi, socidlni péce a

sportu v ramci tzv. DeltaPlanu, ktery probihal do roku 2020. Standard z roku 2019, ktery prosel
revizi, dokazuje, ze péCe o osoby s demenci je néco, co tvofime vSichni spolecné nejen za
ucelem néjakeé vize, ale zaroven dokazuje uspech v této oblasti. Diskuze nad revizi piedeslého
standardu probihala diky intenzivni spolupraci mezi vice nez 20 ndrodnimi organizacemi. Byly
to organizace sdruzujicich klienty, neformalni pecovatele, profesni skupiny, poskytovatele
péce, poskytovatele péce o osoby s demenci a dalsi profesni skupiny pracujici v ramei sité pro
osoby s demenci a pojistovny.

Tato norma stanovuje funkéni sluzby a péci ptizplisobené pranim a potiebam lidi s demenci a
jejich pecujicich a zaroven integruje nejlepsi védecky prokdzany zptisob péce (evidence based).
Standard je voditkem pro kvalitni péci a podporuje a podnécuje k neustalému zlepSovani
kvality. Oproti predeslé verzi standardu se v aktualni zamétuji vice na jasnou vizi integrované
péce o osoby s demenci, kterd je zamerena na clovéka. Integrita je v tomto piehledu
reflektovana na riznych profesnich, organiza¢nich a systémovych trovnich, pfi¢emz

zakladnimi kameny jsou:

. jednotny plan péce;
° case management;
° koordinovana sit’.

Silnym jadrem vize je spiSe lidsky nez klinicky aspekt nemoci. Vychodiskem je zajisténi
moznost co nejdéle ziistat ve svém pfirozeném prostiedi pod kontrolou, s respektem a
spoleénym rozhodovanim o svych vlastnich pfanich. Standard rozpracovéava 25 konkrétnich,

kompaktnich a dobte srozumitelnych krokti/doporuceni jak v péc¢i postupovat s cilem sjednotit
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vize jednotlivych aktérti a zajistit tak kontinudlni zlepSovani procesu péce v prubéhu nemoci.
Standard je doplnén o soubor dvanacti jakostnich norem kvality pro oblast struktury, procesu a
zejména vysledki dobré péce o pacienty s demenci a zaroven s co nejmensi administrativni
zatézi. Stejn¢ jako veskery vyvoj v oblasti politiky, vyzkumu a praxe musi byt i tato norma

pravidelné€ revidovana a pribézné dopliiovana (Huijsman et al., 2018).

9.4.2.1 Case management - jak je oSetfen ve standardech péce o osoby s demenci
Zaklady case managementu demence jsou formulovany ve stru¢nych, vystiznych bodech. Prvni

bod tika, Ze z pohledu osoby s demenci/neformalniho pecovatele ma byt zajisténa dobra
spoluprace a koordinace mezi vSemi profesemi v tymu tak, aby osoba s demenci/pecovatel
nemusel znovu a znovu vypraveét sviyj pribéh. Dalsi bod urcuje funkci manazera jako ,,dozorciho
zvenci — kontrolora procesu tak, aby byla zajiSténa nestrannost v péci. Tento nezavisly subjekt
vnasi pii fizeni péce prvek svobodné volby v poskytovani péce. Sluzby maji byt dostatecné
dostupné a pristupné tak, aby ¢lovék s demenci a peCovatel vzdy méli v ptipad€ potieby komu
zavolat. Pacient /pecujici maji po celou dobu péce jednu stalou osobu jako kontaktni, ktera

v ptipad¢ potieby vSe zafizuje.

Cilem Case managementu je: pomoci vSem lidem s demenci (anebo podezieni na ni) od pocatku
s trvalou koordinaci a kontaktnim mistem béhem diagnostického procesu pro piijemce péce a
sluzeb, neformdlni pecovatele a vSechny zcastnéné profesiondly. Spolupracujici partnefi v
konzulta¢ni siti uzaviraji konkrétni dohody o spolupraci, dohody stanovené ve smlouvé a tyto
dohody pravideln¢ sledovat tim je nastavena koordinovana péce o sit sluzeb. Trajektorie
demence oznacuje, jak a kde maji byt informace pro osoby s demenci a jejich pecujici dostupné.
Hovoti se o snadno pochopitelnych, verejné dostupnych informacich, zohlednujicich kulturu a
rizné formy komunikace, a jsou zméfené na 4 skupiny osob: osoby s demenci a jeji peCovatelé,
dobrovolniky, profesionaly a spole¢nost. Upozorniuje na vcasnost diagnézy demence,
zaméefenim pozornosti nejenom na problémy s paméti. Demence se projevuje rizn€ u osob v
mladém véku, u osob s mentalnim postizenim nebo u migrantl. Diagnostické vySetieni pfi
podezieni na demenci zahrnuje oboji: diagnostiku nemoci a péce a je implementovano
integrovanym zpusobem zaméfenym na fyzickou, psychickou, funkéni a socidlni oblast. Je
dualezita psychologicka, socialni, duchovni a fyzickd podpora v Zivoté s demenci. Profesional
radi, jak adekvatné¢ jednat a zit s (trvalymi) kognitivnimi, socidlnimi, behavioralnimi a
emociondlnimi dusledky demence v riznych etapach. Nezapomina se na podporu s péci o
domacnost a osobni péci a hledaji se smysluplné ¢innosti a aktivity (Ministry of health, welfare

and sport, 2020).
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Informac¢ni dokument dale obsahuje rizna opatieni a eticky pohled na podporu bezpecnosti,
kterd obnasi snahu co nejvice zachovat a udrzet rovnovahu mezi bezpecim, sebeuréenim a
soukromim c¢lovéka s demenci. Zaroven se zde upozoriiyje, jak je dilezité rizika, potieby a
mozna opatieni diskutovat s osobou s demenci a jeho pecujicim. Prakticky 1ékaf je zodpovédny
za rozhodnuti s ohledem na farmakologické 1 nefarmakologické intervence. V ptipad¢ potieby
a prani je vhodné zajistit pomoc s uzivanim 1éki doma neformalni péci, obvodni sestrou nebo
jinym odbornikem a-v ptipadé¢ potieby — v prostiedi ustavu (denni centrum, pecovatelsky diim).
V momenté krizové péce jsou k dispozici nemocnice, organizace zajisStujici domaci péci,
krizovou pomoc také organizuji domovy primarni péce, pecovatelské, rehabilitacni a
pecovatelské domy. Ambulantni nemocnicni péce je piizplisobena potfebam lidi s demenci. Pro
osobu s demenci s akutni potfebou nemocnicni péce lze zajistit nemocnici nebo psychiatricky
ustav, kde je stanovena jako jedna z podminek pfijeti zpracovani tzv. ,,planu péce* (viz kapitola
Plan péce), ktery obsahuje kratkodobé 1 dlouhodobé cile 1écby. Pobyt v uvedenych pobytovych
ustavech musi byt pfizpisoben potiebam a kultufe osob s demenci, tak jejich pecujicim.
V pecovatelskych domech a v domovech pro seniory jsou odbornici odpovédni za propojenti
informaci o klientech (jejich background) s aktualnim planem péce. Dim s pecovatelskou
sluzbou je vybaven tak, aby vyhovoval rozmanité populaci, ze které osoby s demenci pfichazeji.
Neformalni pecovatelé se mohou v pecovatelském domée setkavat a Gi€astnit aktivit spolecné se
svymi blizkymi. Standard pracuje i s pomoci a jasnou specifikaci péce, kterd se tyka
neformalnich pecujicich. Doporucuje se alespoit minimalni ,,post péce* pro neformalniho
pecujiciho pii odchodu klienta. Standardy péce specifikuji i nasledné tzv. indikétory kvality a

tzv. ukazatele vysledki pti zpétném vyhodnocovani aplikace standardi.

9.4.3 Integrovand péce podle standardu péce o osoby s demenci
Dostupnost kvalitni péce a sluzeb, které mohou byt velmi riznorodé a mohou spadat do rtiznych

pravnich rezimii, maji byt zajisStovany ucelené. Do managementu téchto sluzeb vstupuje
nékolik zdkonitosti, které reguluji proces integrované péce. Je to zdkon o mimotadnych
I1¢katskych vydajich (Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten, AWBZ), ktery tidi pravidla pro
ndklady a vydaje na Iékarské sluzby a péci. Dale zdkon o zdravotnim pojisténi
(Zorgverzekeringswet, ZVW), zdkon o socialni podpoie (Wet Maatschappelijke
Ondersteuning, WMO), bydleni, socialni zabezpe€eni. Zajisténi integrace téchto zakonnych
vymezeni je zasadni v poskytovani péce a sluzeb a z pohledu klienta zasadni vyznam, protoze

klienti potiebuji, aby jim byla poskytnuta spravna péce a v pravy €as. V této souvislosti se musi
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prokdzat kvalita integrované péce, doplituji autoii standardu pro péci o osoby s demenci

(Huijsman et al., 2018).

Zakony specifikuji pfedevsim kdy a co (obsah, rozsah a indikacni oblast) ma byt provedeno,
véetné zdlvodnéni na zakladé stavajicich védeckych poznatkii nebo, pokud takové dikazy
neexistuji, odivodnéni neexistence takovych ditkazi, musi obsahovat odivodnény konsensus
mezi zucastnénymi skupinami (odbornou spole¢nosti a poskytovatelem sluzeb a zastupct
klient) a musi obsahovat uvahy o uc¢innosti poskytované péce. Konkrétni realizace, pokud jde
o to, jak a kdo probiha podle pokynt profesnich skupin, regiondlnich programi péce v souladu
s individualnimi plany péce. Za tyto specifikace v zasad¢ odpovidaji na jedné strané profesni
skupiny a poskytovatelé¢ péce a zdravotni pojisStovny a poskytovatelé péce na stran¢ druhé

(Huijsman et al., 2018).
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III. Vyzkumna cast

Teoreticka ¢ast diplomové prace byla vénovana vymezeni pojmli demence, medicinskému
pohledu na tuto nemoc, na terapii a diagnostiku. Dale byly u obou zemi popsany dilezité
strategick¢ dokumenty a Casti zakonl, které ramcuji nastaveni péCe a sluzeb spolecné
s celosvétovou vizi a akénimi plany pro boj s demenci a zlepSovani kvality péce. Nasledujici
kapitola bude zamétena empiricky. PopiSu cile vyzkumu a metodologii vyzkumného Setieni.
V dalsi cCasti analyzuji ziskané odpovédi a popiSu zaveéry a doporuceni pro praxi, které z

vyzkumu vyplynou. Za¢nu se SWOT analyzou vyzkumného projektu, abych zardmovala

vvvvvv

SWOT analyza vyzkumného projektu

SWOT analyza je jednoducha metoda hodnoceni rizik, ktera slouzi k prehlednému stanoveni a
zhodnoceni vnéjsich a vnitfnich podminek, vztahujicich se k ur¢itému projektu (¢i organizaci).
Rozpracovava detailné silné (Strenghts) a slabé (Weaknesses) stranky projektu ve vztahu k

jejim piilezitostem (Opportunities) a hrozbam (Threats) (Vodacek a Vodackova, 2013).
Strenghts = Silné stranky projektu

Informace k teoretickému vymezeni prace a data zvyzkumné cCasti jsou Cerpdna ze
spolehlivych, vefejnosti dostupnych online zdroji. Rozhovory byly provedeny s lidmi, ktefi
prozili stdle nebo prozivaji situaci spojenou s péci o svého blizkého a uvédomuji si urcity
pfinos, ktery mozné vystupy mé diplomové prace mohou mit na zkvalitnéni zdravotnickych a
socialnich sluzeb. Mimo nahravky mi vyjadfovali podporu a nabizeli ¢as v ptipad¢, Ze by bylo
tteba dalSich informaci. Neméli tedy diivod uvadét jakékoli nepravdivé informace v ramci

vyzkumného Setteni.

Za silnou stranku projektu povazuji svou schopnost empatie a zaroven vlastni Zivotni zkusenost
s pé¢i o osobu s demenci, piestoze jsem touto situaci prochdzela v dobé pted dvaceti lety. Pro
mou kmotru jsem byla neformalnim pecujicim, ktera méla na srdci jeji blaho a s laskou o ni
pecovala. Diky této zkuSenosti jsem ziskala praktické znalosti z prosttedi domaci péce a pozdéji

1z prostiedi pobytovych sluzeb pro osoby s demenci.
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Weaknesses = slabé stranky

Urcité slabsi stranky vyzkumu jsou spojeny s jazykovou bariérou u nizozemské rodiny.
Rozhovory, které byly srespondenty provedeny, jsem peclivé ptekladala ve spolupraci
s rodilym mluvEéim, ktery ovlada cesky jazyk. Smyslem rozhovorii bylo — a myslim, ze se
zdafilo — ziskat hodnovérné informace o prostupu pacientit a jejich pecujicich socidlné
zdravotnim systémem, v situaci diagnostikované demence. Diraz byl kladen na fakta procesu,

netoliko na subjektivni vnimani danych situaci, ve kterych se respondenti nachazeli.

Dalsi slabou strankou projektu je fakt, ze se situace kolem péce o jejich blizké se piirozené
respondentll osobné dotykala. Emoc¢ni naboj byl pfi rozhovorech patrny. Komunikace byla
v nékterych chvilich velice emotivni a vyzkumny proces tak vyzadoval vice ¢asu. Bylo nelehké

udrzovat role vyzkumnika a ¢lovéka s empatickym vhledem v urcité rovnovaze.
Opportunities = Ptilezitosti

V managementu rizik se zohlednuji ptilezitosti jako situace ve vn€jSim prostiedi projektu, které
mohou poskytnout vyhodu nebo piinést pozitivni dopad na vyslednou situaci. Za takovou
prilezitost 1ze povazovat zprostfedkovani kontaktu s nizozemskou rodinou diky ptatelskym

vztahlim. Otevienost v rozhovorech byla podlozena divérou.
Threats = hrozby

Situace byla (a stale je) v procesu. Tato nestabilita vyzadovala neustdlé pfizptisobovani a

adaptovani na pfichazejici zmény.

Jednim z popsanych rizik kvalitativnich vyzkumi provedenych formou rozhovori nebo i
dotaznikl je tzv. efekt moréete (Disman, 1993). Odkazuje na fakt, ze pti rozhovorech (ale i
v odpovédich dotaznikil) vznika urcité zkresleni informaci vzniklé tim, ze zkoumané osoby jsou

si védomy toho, ze jsou zkoumany. Neodpovidaji proto zcela objektivné.

10. Cile vyzkumu

Piedbézny ndzev mého projektu diplomové prace se zamétoval na Alzheimerovu nemoc, ktera
je oznacovana jako jedna z nejcastéjSich pricin syndromu demence (Holmerova et al., 2007).
Pivodni zamér byl tedy zaméfit se na popis a porovnani systémil v péci o lidi s Alzheimerovou
nemoci a jejich neformalni pecujici méli byt respondenty mé vyzkumné ¢asti diplomové prace.

Po absolvovani prvniho rozhovoru s neformalni pecujici z Ceské republiky, kterd pecovala o
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svého manzela zhruba 2 roky v domacim prostfedi, jsem ale zaznamenala velice malo
souvztaznych informaci k podileni se na péci a sluzby, které jsou socidlné¢ zdravotnim
systémem pro tyto skupiny klientl nabizeny. Rozhodla jsem se proto rozsitit cilovou skupinu
na pacienty se syndromem demence, nehled¢ na konkrétni diagndzu, kterd syndrom zptisobuje
a zajistila rozhovor s rodinou II.

Vyzkumné otazky pro rozhovory a v dotazniku jsem postavila tak, abych prostfednictvim
vypoveédi neformdlnich pecujicich zjistila co nejvice objektivnich informaci o prubéhu
diagnostiky, 1écby a prichod systémem sluzeb urcenych pro osoby s demenci a jejich pecujici.
Dvé pedujici v Cesku a tii pedujici v Nizozemi odpovidali na otazky, které se tykaly
zdravotniho stavu jejich blizkého, procesu a komunikaci s poskytovateli zdravotnich a
socialnich sluzeb v pribéhu péce. Otazky jsem formulovala s cilem zjistit, zdali nastaveni
téchto sluzeb a proces zdravotni péce odpovida deklarovanému ,pristupu orientovanému na
cloveka*. Zaroven na téchto piipadech systémy zdravotné socidlnich systému v péci o osoby

s demenci obou zemi porovnat.

11. Metodologie

Metodou zkoumani byl zvolen kvalitativni vyzkum, provedeny metodou polostrukturovanych
rozhovort, dotazniki a dopliiovanych informaci z poznamek z vyzkumného deniku, ktery jsem

si vedla v pribéhu né€kolika mésict pii praci na diplomovém projektu.

Eticka stranka vyzkumu

Rozhovory byly realizovany a dotazniky vyplnény respondenty s vyjadienym souhlasem a
s védomim ucelu zpracovani a pouziti vSech informaci za podminek anonymizovani dat. Jména

vSech participantii zde uvedena jsou smyslena.

11.1 Rozhovory

Jako jednu ze tfi technik vyzkumu jsem zvolila metodu polostrukturovanych rozhovord. Jedné
se o0 optimalni zplisob ziskévani dat. Metodou vyzkumu byl zvolen rozhovor vlastni konstrukce.
Déle podle J. Hendla (2016) je tento typ rozhovoru velmi pruzny proces pro ziskavani dat a
informaci. Polostrukturovany rozhovor je rozhovor mezi dvéma lidmi, ktefi vedou dialog.

Otazky jsou s otevienym koncem, aby mohli byt poskytnuty komplexni odpovédi. Pro
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telefonické rozhovory jsem méla piipravené tyto zakladni otazky, které jsem podle potieby

dopliovala:

Otazky pro rozhovory:

1)Nejprve prosim popiste situaci s péci o vaseho blizkého celkové.
2)Jak se nemoc zacala projevovat a jak byla diagnostikovana?
3)Kterou sluzbu jste v péci vyuzili?

4)Byly pro vas dostacujici nabizené sluzby a péce?

Vyhodou tohoto typu rozhovoru je flexibilita, moznost reagovat na ptredmét. Verbalni
komunikace je pro tazatele i respondenta snadnéj$i a prirozend. Odpovédi poskytnuté
vyzkumem reflektuji vyznamné dikazy poskytujici hodnotny pohled na konkrétni fenomén

(Svaficek a Sed’ova, 2007).

11.2 Vyzkumny vzorek

Tim fenoménem mé diplomové prace je prakticka stranka zdravotné socidlnich systémi, resp.
dopad jejich zakladnich rysti na charakter poskytovani dlouhodobé péce s dirazem na konkrétni
situaci, kdy do Zivota rodiny vstoupi demence. Na popisu piib&hi rodin v Cesku a Nizozemi
srovnavam, jakym zptsobem se pristupuje k péci ze strany statu o osoby s demenci u nas doma
(v Ceské republice) a v Nizozemi. Diky blizkym kontaktim do Nizozemi prosttednictvim
rodiny mého manzela jsem méla moznost detailn€ a velmi zblizka sledovat n¢kolik mésict
zivotnich utrap ptatel, se kterymi se manzelova rodina dlouhodob¢ zn4 a se kterymi v Nizozemi
sousedi. Jejich pratelské vztahy mi tak umoznily ziskat redlny obraz skutecné péce o pacienta
s demenci. V rozsahu vice nez dvou let jsme tedy dostavali ptimo i zprostfedkované¢ informace,
které se tykaly zdravi rodinného pftitele Johana (83) a zdroven rozSifovali naSe znalosti o
nizozemském socialné zdravotnim systému, respektive systému dlouhodobé péce, ktery v sobé
— pochopitelné — zdravotni a socidlni rezort integruje. Rozhovort probéhlo nékolik, pouze par
jich probéhlo za ucelem vyzkumné ¢asti mé prace, véetné nahravani celého zdznamu. Tak, jak
jsem postupné ziskdvala znalosti a zacala rozliSovat rozdily v systémech obou zemi, otazek
piibyvalo. Mimo nahravané rozhovory jsem ziskala i velké mnozstvi informaci, které jsem
zaznamenavala do tzv. vyzkumného deniku. Na poznamky v textu této prace nékolikrat
odkazuji. S manzelkou Johana pani Ludmilou (80) bylo emo¢né naro¢né rozhovor realizovat.

Jesté stale je pro ni situace s manzelem velice citlivé téma a neni pro ni snadné o situaci hovorit.
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Jak zminuje J. Hendl (2012) pfislusné otazky v kvalitativnim rozhovoru je tfeba predem
pfipravit a tim, Ze ddvdme ucastnikovi pfilezitost, aby se uvolnil a interpretoval své pocity,
muze dojit i k 1écebnému ucinku tim, Ze se ti€astnik svétuje a vyzkumnik peclivé nasloucha. Je
zde urcité riziko, Ze se ucastnik otevie ptiliS. Vyzkumnik neni v roli terapeuta, ani na tuto roli

neni pfipraven, je tak na misté byt obezietny (Hendl, 2012).

Na pozadi probihajici pandemie covid-19 a hlavné kviili velice proménlivému zdravotnimu
stavu pana Johana jsem byla nucena plany vyzkumu né€kolikrat upravovat. Na zavér jsem po
casovém skluzu témét 4 mésict nabyla presvédceni, ze mam dostatek informaci, a ze tak mohu
teoretické znalosti o dulezit¢ mezniky vychazejici z vyzkumného Setfeni do komplexniho

obrazu zakomponovat.

Rozhovory v Cesku se planovaly nékolik tydnt. Zpocatku jsem neméla ve svém okruhu
znamych a piatel v Cesku nikoho, kdo by byl vhodny pro Gcast ve vyzkumu. Stalo se také, Ze
se objevil vhodny respondent, ale odmitl ucast ve vyzkumu. Piivodni zamér porovnat situace
rodin pecujicich o blizkého s Alzheimerovou nemoci jsem rozsifila na pacienty, ktefi trpi
syndromem demence, at’ uz je syndrom zptisoben jakoukoli pfi¢inou — Alzheimerova nemoc je
pouze tou nejcastéjsi. Syndrom demence je, jak je vysSe uvedeno, soubor projevii onemocnéni,
které riiznou intenzitou ochromuji kognitivni schopnosti postizen¢ho ¢lovéka. Potieby lidi
s timto syndromem, ktery je nazyvan ,.cestou od duse“, jsou proménlivé, nikdo snad nema
naprosto stejny pribeh tohoto onemocnéni. Pravé diiraz na individualizovanou péci je centrem
pozornosti této prace. Cilem bylo zaznamenat aspekty piistupu v péci o lidi s demenci a zachytit
ty podstatné rozdily, které péce orientovana na Clovéka (person centred care) Cini tim
nejhodnotnéj$im, co mize spolecnost (potazmo socialné zdravotni systém) nabidnout v pomoci
lidem s demenci a jejich blizkym. Nepfiznivy socidlni a ekonomicky dopad prevalence

demence v populaci je uz dnes vetejn¢ diskutovany.

11.3 Dotaznik

Kratky dotaznik (viz pfiloha €. 2), ktery vyplnili respondenti v kratkém case po rozhovorech,
byl pouzit jako druhé technika vyzkumu, kterd méla podpofit reliabilitu (hodnovérnost) dat.
Potiebu tohoto doplnéni jsem si uvédomila pii analyze rozhovort. V nékterych odpovédich
jsem registrovala nepfesnosti anebo uklon od poloZzené otazky. Pfipadné nepfesnosti ve
vypovédich jsem tedy chtéla timto zplisobem eliminovat a mit vétsi zakladnu spolehlivych dat

pro analyzu.
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Ptredpokladam tedy, ze se v procesu vyzkumu projevil tzv. ,,efekt morcete® (Disman, 1993) .
Tento efekt je jednim z n€kolika popsanych rizik reliability kvalitativnich vyzkumi. Odkazuje
na fakt, Ze pfi rozhovorech (ale i v odpovédich dotazniki) vznikd urcité zkresleni informaci
vzniklé tim, ze zkoumané osoby jsou si védomy toho, Ze jsou zkoumany. Neodpovidaji proto
zcela objektivné. Terminy rozhovort byly pfedem domluvené a zéaroven jsem respondenty
upozornila, jaké bude téma. Nechala jsem vSem ¢as na ptipravu (n€kolik dni) a pfi realizaci
hovoru jsem zjistila, Ze jejich odpovédi nejsou piesné a ze mi sdélili zkratka to, co oni
povazovali za dilezité. Téma si pro sebe urcitym zpisobem vysvétlili a odpovidali tak, jak méli

ve svych myslenkach ptipraveno. Otazky v dotazniku byly polozeny tyto:

1) Popiste, jak a kdy jste hledala (nebo Vam byla nabidnuta) pomoc s péci (pro Vas nebo pro

osobu, o kterou jste peCovala) u zdravotnich pracovnikd nebo socidlnich pecovatela.
2) Jak se sluzba(y), kterou jste vyuzili, jmenovala(y)?

3) V pritbéhu péce, konzultoval s Vami n¢kdo (kdo?) Vase prani, potfeby a moznosti, které se

vztahovaly k péci o Vaseho blizkého?
4) Sestavoval se s Vasim blizkym (a s Vami ) tzv. Plan péce po stanoveni diagnézy?

11.4 Vyzkumny denik

S rodinou v Nizozemi bylo provedeno né¢kolik telefonickych rozhovorti i mimo vyzkumné
Setfeni s konkrétnimi otdzkami. Rozhovor s otazkami byl zajistén z etického pohledu a
jednotlivci odsouhlasen. Pozdéji jsem si vSak uvédomila, ze mam k dispozici cenné informace
i diky rozhovoriim, které opatfeny souhlasem k pouziti v mé diplomové praci nebyly.
Uvédomila jsem si konflikt roli, ktery mé stavél do pozice vyzkumnika s moznosti vyuziti
hodnotnych informaci a na druh¢ stran¢ pfitele — ¢lovéka, ktery nechce divérné informace
jakkoli zneuzit nebo jenom zvefejnit. Nakonec jsem se rozhodla v zobecnéné formé pouzit i
informace, které mi rodinni pfislusnici sdélili mimo nahravané rozhovory, ptficemz citlivé tidaje

jsem vyjmula.
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11.5 Piepis a analyza dat

Rozhovory byly nahravany na telefon autorky a nasledné¢ doslo k pfepisu audiozaznamu do
pocitace. Prepis textu je nezménén z divodu autenticnosti. Byla vyuzita komentovana
transkripce, kterd se dle J. Hendla (2012) provadi za pomoci zvlastnich znaki, kterymi se
oznacuji napadné piiznaky promluvy. Jsou to napiiklad pomlky, povzdech, zdlraznéni,
zpusoby feci nebo smich. Pfi pfepisu dat jsem pouzila techniku anonymizace dat, ktera slouzi
k ochrané jmen ucastnikli, organizaci atd., kdy se realna jména nahrazuji pseudonymy. Osoby
zapojené do rozhovoru jsou vzdy oznaCeny jako ,,V*“— vyzkumnik, ,R“— respondent a
vyznacuji také neverbdalni projevy jako napt. smich, pla¢, vzlykani, povzdech, pomlka.
V nasledujici kapitole popisu, jakym zptisobem jsem analyzovala data, ziskana pti provedenych

rozhovorech.

Analyza dat

Podle J. Hendla (in Svaii¢ek a Sed’ovd, 2007) jde pii kvalitativni analyze o systematické
nenumerické organizovani dat s cilem odhalit témata, pravidelnosti, kvality a vztahy. Doplnila
bych také o ,kvalitu vztahii“ jako vhodné téma, které budu v rozhovorech také implicitné
odhalovat. Kvalitativni analyzu jsem zacala uspotadanim dat. Pfi pfepisu ziskanych rozhovora
jsem pouzila barevné oznacCovani textu, pro lepsi piehlednost analyzy, tedy byla vyuzita
vizualizace dat (Svati¢ek a Sed’'ova, 2007).

Zpiisob, jakym piistupuji k analyze dat je oznadovan podle Silvermana (in Svaticek a Sed’ova,
2007) jako realisticky. Abych minimalizovala rizika spojena s pouzitim tohoto pfistupu
v kvantitativnim vyzkumu, doplnila jsem rozhovory zmiiovanym dotaznikem, ktery se v péti
otazkach pta na nejdilezitéjsi fakta situace. Dalsi riziko, které minimalizuji diky pouzitému
dotazniku, je spojené s udrzovanim spojeni mezi tvrzenim a zdrojem dat.

Touto triangulaci dat (Svati¢ek a Sed'ova, 2007) se pokusim udrzet odpovidajici kvalitu
vyzkumu. Metodou otevieného koédovani jsem identifikovala podstatné pojmy a piifadila
k pfedem stanovenym kategoriim. Zredukovala jsem data o ne tolik vyznamna tvrzeni, ktera
nejsou spojena s procesem péce. Déle jsem provedla redukei textu za pomoci sumarizovani a
seskupené kody jsem k danym kategoriim pfifadila. Kli¢ova tvrzeni jsem pak interpretovala,

viz kapitola interpretace dat (Svafitek a Sed’ova, 2007).
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11.6 Kategorizace dat

Kategorialni systém obsahuje identifikované pojmy a myslenky ajejich vztahy.
V sociologickém vyzkumu vétSinou nesledujeme studovany jev, ale pouze jeho indikatory
(Disman, 1993). Kategorialni systém byl vcelku jednoduchy, proto jsem vyuzila metodu
tzv. ,tuzka papir”, kdy jsem barevné odliSila jednotlivé pasaze v textu (kazda kategorie ma

odli§nou barvu) (Svaticek a Sed’'ova, 2007).

Identifikovala jsem urcité pojmy a jejich vztahy, tyto indikatory jsem seskupila do nasledujicich

kategorii:

° diagnostika nemoci;

o premorbidni osobnost a priznaky nemoci;

. projevy nemoci,

o péce a kontakt provozovateli sluzeb a péce;
° léecba a zdravotni komorbidita;

. podpora pecujicich a jejich reflexe sluzeb.

12. Prezentace a interpretace dat

V nasledujicim textu interpretuji data z rozhovorti, provedenych béhem néckolika telefonati
s rodilym mluvéim v nizozemské roding. Struktura interpretace kopiruje kategorizaci dat

uvedenou vyse.

V piepsanych rozhovorech, jsem seskupila urcité dilezit¢ momenty v zivoté jedné nizozemské
rodiny, jejiz €len trpi Alzheimerovou nemoci. V ndvaznosti na teoretickou cast této prace zde
akcentuji vyznamné aspekty péce, tak, jak v zivoté této rodiny pfichazely. Za¢indm u popisu
pacientovy osobnosti, z dostupnych informaci zminim jeho/jeji premorbidni stav, zacatek
nemoci, kdy se objevovaly prvni viditelné ptiznaky. Dalsi fazi, kterou rodiny musely projit,
bylo stanoveni diagnozy. V samostatné kategorii seskupuji projevy nemoci, které nejdiive
reflektovali pecujici doma, pozd¢€ji prostiednictvim navstév v pobytovém zafizeni (dennim

stacionaii). Nasledujici kategorie se veénuje dulezitym aspektim samotné péCe ze strany
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zastupct socialnich a zdravotnich poskytovatell sluzeb a posledni ¢ast vyzkumnych dat se tyka
podpory a péce pecujicich a zaroven jejich osobni reflexe sluzeb a prace zéastupct téchto
zafizeni. Stejny scénai pak aplikuji na dal$i dva rozhovory, které byly provedeny ve dvou

ceskych rodinéch.

12.1 Rozhovory s rodinou v Nizozemi
(zékladni analyticky ptibeh) ”®

cey

Osoba, ktera pfijima péci: Johan, vék nyni 83, otec rodiny, zijici samostatné s manzelkou
Prvni pecujici: manzelka Ludmila, vék 80, v dichodu

Syn Adam: nesdili stejnou domacnost, vék 55, zaméstnan

Dcera Eva: nesdili stejnou domacnost, vék 50, zaméstnana

Kategorie: Premorbidni osobnost a priznaky nemoci

Z vypovédi se zda, ze projevim, které oznacili jak dcera Eva, tak syn Adam i manzelka, se tolik
pozornosti nevénovalo. I. Holmerova vyse vysvétluje, Ze ,,projevy AN se mohou objevit az
v horizontu mezi 10 a 15 lety od propuknuti. Mohou zpiisobovat jen drobné vypadky, kterym

nemusime pfisuzovat znatelny vyznam* (Holmerova et al., 2007). Coz tuto situaci potvrzuje.

Daleko pted stanovenim diagnozy (asi 4roky) probéhla popsana situace u dcery v byté, kdy
nebyl otec schopen jednoduchého opravarského vykonu. V dotazniku jesté¢ Ludmila doplnila
situaci s utekem Johana z domova zhruba pied 3 roky. Pak mél Johan nékolik padl na kole (syn
potvrzuje, premorbidni osobnost, kterd naznacuje zruéného ¢lovéka, ktery cely zivot pracoval
rukama, aktivniho sportovce (¢len cyklistick€ého krouzku, kdy tydné najezdil stovky kilometrti)
zacal zapominat, respektive nevzpominal jména, pojmenovani béznych véci, pozdéji opakoval

stejné pribéhy stale dokola, coz manzelku velice iritovalo (syn Adam f. 19)

Kategorie: Diagnostika nemoci

Manzelka Ludmila tvrdila, ze sli k praktickému 1€kafi a ten je instruoval na dalsi vySetfeni
specialisty. Syn Adam pak doplnil tyto informace o dilezitou skutecnost, ze zjisténi diagnozy
probéhlo vlastné ,,ndhodou* (f. 23). Johan byl po absolvované chemoterapeutické 1€cbé

komplexné vySetfen v nemocnici. Na zdklad¢ rentgenového vySetieni byly zjistény zmény na

78Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach, Svafitek a Sedova, 2007
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mozku. Poté probehlo vySetfovani praktikem a specialisty, kteii Alzheimerovu nemoc

diagnostikovali.

Kategorie: Projevy nemoci

Jak je popsano v kapitole Projevy nemoci, tyto projevy odpovidaji projevim I. stadia AN.
V pozdéjsim stadiu nemoci jiz deklaruji vSichni pecujici, Ze nepoznava své blizké. ,,Je uplné
zmateny, nevi, kdo jsem* (Ludmila f. 51). Situace z inora 2022- velmi agresivni paranoidni
ataka pana Johana v dennim centru. Doma je ve vecernich hodinach’ velmi neklidny, chodi po
byté, pferovnava véci, v noci nespi, problémy s vykonavanim malé potieby mimo mistnost
s toaletou. N¢které projevy jsou, podle I. Holmerové, svou zavaznosti jiz zatazeny do III. stadia
projevil, tedy do stavu, ktery vyzaduje stalou oSetfovatelskou péci, presto, manzelka odmitala

Johantv pfesun do pobytového zatizeni.

Z vyzkumného deniku dopliuji dal$i souvisejici informace, které po paranoidni atace
nasledovaly. Podle slov syna Adama, byl to prakticky lékat, ktery fekl: “kamkoli, ale ithned!*
Dtirazné doporucil najit co nejdiive misto na akutnim ltzku, pfestoze nebude umistén od
domova v dochazkové vzdalenosti. Premluvil pani Ludmilu, aby svolila a nechala Johana
piesunout do pobytového zatizeni. Ludmila nechtéla a tvrdosijn€ odmitala veskerou dostupnou
pomoc. Lékai vyhodnotil jeji zdravotni stav tak vazny, Ze by se to mohlo podepsat na jejim

zdravi a prosadil pfesun na akutni ltizko.

Kategorie: Péce a kontakt provozovateli sluzeb a péce

Pfirozen¢ situaci, prvotni kontakt osoby sdemenci nebo jejich pecujicich, probiha
s profesionalnimi pecujicimi z oblasti zdravotnictvi. Pfiznaky nemoci je pfivedou k 1€kati, aby
pomohl, poradil. Rodina se po ,,ndhodné* provedeném vysetfeni dostala k praktickému I¢kafi,
ktery nechal podrobit pacienta dal$im vySetfenim, a zéroven je odkazal na ,,od mésta* kancelat
pani koucky (tzv. “dementia coach®), ktera je kontaktovala a navstivila pozdéji doma. Tato
koucka je socialni pracovnici a instruuje své klienty na zacatku spoluprace (viz Ludmila t. 30,
dcera Eva t. 3), aby kdykoli budou néco potiebovat ohledné péce nebo zdravotniho stavu
tatinka, maji ji kontaktovat. Zde je soulad s pravidly case managementu pii péci o osoby
s demenci. Tato pravidla stanovuji, Ze koucka by méla byt aktudlné informovana o stavu
pacienta a zaroven koordinovat spolupraci se zastupci dal§ich profesi, organizaci a instituci.

Ludmile nabizela zajisténi pomoci v podobé pecovatelek, zajisténi tklidu (tzv. home care)

797 vyzkumného deniku
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(dcera Eva t. 9) Johan navstévoval n€kolik mésicti denni centrum pro osoby s demenci, kde
podstupoval ziejmé né€jakou formu arteterapie (Jitka Suchd in Holmerova et al., 2007) kde, jak
tvrdila Ludmila, ,,vyrabéli ptaci budky* (f. 21). Pfi zZlomovém zhorSeni stavu Johana v dennim
centru (tnor 2022, Ludmila t. 41) koucka zprostredkovala ,,pozorovatele a Iékafe praktika,
ktefi se sesli doma i s Ludmilou a znovu diskutovali aktualni stav Johana. Koucka po tomto
zhorseni naSla akutni liZko pro osoby s demenci, které bylo na maximalni dobu pobytu 14 dni,
po této dobé koucka hledala trvalé pobytové zatizeni, které melo byt v dochazkové blizkosti
k jejich domovu. VSichni se sesli a zacali sepisovat seznam véci, které bude Johan potiebovat
k presté¢hovani. Sepsali dlouhy list, ktery obsahoval fotografie, drobné kusy nabytku, predméty,
obleceni.®’ Zaroven se psala anamnéza jeho rodiny, Siroky popis jeho dosavadniho zplisobu
zivota, z4jmu, povahové rysy. V dotazniku potvrzuji tento seznam s anamnézou jako ,,plan
péce®. Dalsi sluzbou, se kterou byli pecujici v kontaktu, bylo tedy zminované akutni pobytové
zafizeni. Pecujici ocetiovali profesionalni pfistup pracovniki, podrobné vysvétlovani projevi
nemoci, zpusobu péce o klienty a velice pfijemné prostiedi s praktickymi organizacnimi
pomiickami, které v zafizeni nachazeli. Byli to riizné znacky (dcera Eva t. 21) aby se pacienti
snadngji orientovali a nebloudili apod. Jak popisuji vySe, prostfedi a zejména ,,senzoricka
zahrada® akutniho (docasného) pobytového zafizeni Vitalis reflektuje jednak specifika
kulturnich odliSnosti, ale také aktivné pracuje s potfebami aktivizace smysli u lidi
s kognitivnim deficitem. Tzv. Senzoricka stimulace je povazovéana za soucast kognitivni
rehabilitace (Holmerova et al., 2007) a pracuje se v§emi smysly od hmatu, ptes €ich, sluch, zrak

a chut’.

Kategorie: LéCba a zdravotni komorbidita

Farmakologickd 1écba po dobu, kdy byl v domaci péci, uzival 1éky na vysoky tlak, na
cholesterol a na srdce. Za nefarmakologickou 1é¢bu Ize povazovat arteterapii v dennim centru,
kde si moc pochvaloval vyrobu ptacich budek (ze zacatku)®. Lékar a koucka byli v aktivnim
kontaktu a vradmci své profese reflektovali aktudlni potfeby pacienta a jeho pecujicich.
S odkazem na text vySe v kapitole Narodni strategie proti demenci do 2030 (Ministry of health,
welfare and sport, 2020) reflektuji apel ,,Jedna se o pfistup ,,péCe a sluzby §ité na miru* (tailored
care, tailored services) ktery indikuje pravé takovou péci a sluzby, které v aktudlni chvili

pacientim a jejich pfipadnym neformalnim pecujicim nejvice vyhovuji ,,pravé v téchto
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praktickych ¢innostech. VSichni navstévovali klienta doma, 1ze tedy tyto sluzby seskupit pod

pojem terénnich sluzeb. Byli to:
Prakticky 1ékaft, koucka (tzv. dementia coach), pozorovatel (tzv. observer)

Pti akutnim z&nétu, ktery m¢l pan Johan na sklonku roku 2021, pak dcera zavolala ambulanci,
druhy den Johana navstivil prakticky lékar s kouckou, a domlouvali se na dal§im postupu

(Ludmila 1. 28).

Podotykam, ze po celou dobu, na kterou odkazuji, trvala pandemie covid-19 a veskera setkani
probihala v dobé restrikci vztahujicich se na omezeni kontaktu a pohybu, omezenych sluzbach,

za prisného dodrzovani zakladnich hygienickych podminek setkavani osob.

Kategorie: Podpora pecujicich a jejich reflexe sluZeb

Syn Adam potvrzuje matky velké fyzické 1 psychické vyCerpani. Pii navstévach v do¢asném
pobytovém zaiizeni manzelka deklaruje, ze ji manzel tvrdi, ze vidi duchy. Jeden okamzik je
Johan velmi vycerpan, hledi do prazdna, fikéd ,,uz nemizu, uz nemtizu, uz nemiazu“. Tyto
projevy jsou pro pecujici velmi psychicky narocné. Ludmila tento moment popisuje (. 56) se
vzlykanim, téméft placici. Situace je velmi emoc¢né naro¢na, piesto Ludmila odmitala veskerou
nabizenou pomoc, ktera ptichazela ze strany praktického Iékaie, koucky a dalSich pecujicich
(Eva t. 25). Jediné, co lze zahrnout do podpory neformalnich pecujicich je vyuzivani sluzeb
denniho centra, které Johan navstévoval pfiblizn¢ ptl roku.?? Ludmila s Johanem vSak odmitali
ve svém domové€ jakoukoli cizi osobu (Ludmila . 16). Vyzkumnda otdzka, kterd zjistuje
spokojenost se sluzbami, u pani Ludmily vyvolala ptekvapeni, nakonec nechtéla odpovédeét,
tvrdila, Ze si nechce stézovat (Ludmila, f. 33). Syn Adam vzpomina absenci ,,post-péce pro
neformalniho pecujiciho®, kterou by uvital pro vycerpanou maminku poté, co tatinka piesunuli
do pobytového zatizeni (Adam t. 49). Eva reflektuje ne piilis ,,social person* (v piekladu = vice
se socialnim citénim) pani koucku, ktera (zfejmeé pii zjiStovani potieb pacienta u nich doma)
tvrdila, Ze ,,tatu zn4, ze uz videla desitky lidi s demenci, a ze vi, co tata potiebuje!* Evé pfislo

jeji jednani povysené a nebylo ji ptijemné (dcera Eva, t. 16).
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12.2 Rozhovory s rodinou v Cesku I.
(zékladni analyticky ptib&h)®

Osoba, ktera ptijimala péc¢i: manzel Josef, 88let v dobé diagndzy
Pecujici: manzelka pani Miluse, v t€¢ dob¢é 70let, Zili spolu sami v jedné domacnosti

Ostatni ¢lenové rodiny se do péce zapojovali narazove.

Kategorie: Diagnostika nemoci

Dtvodem vySetfeni u neurologa bylo obfasné zapominani, nevybaveni si jmen a pojmi,

zhorSovani zraku (i pfes o¢ni operaci). Vysetteni zahrnovalo i tzv. Clock Test, EEG.

Kategorie: Premorbidni osobnost a priznaky nemoci

Manzel byl cely zivot aktivni houslista, do svych 80 let pisobil jako aktivni houslista
v orchestru. ZhorSeni zraku a operace, ktera naopak pfinesla zhorSeni zraku, vypadky paméti
kdy si nemohl vzpomenout na pojmy, jména, jej piivedli na vySetfeni. Pani MiluSe vzpomina
piihodu, kdy se manzel, ktery jesté v té dob¢ chodil ven, v tomto pfipadé na hibitov, se v misté
ziejme ,,zapomnél® po zaviraci dob¢ hibitova a neumél se zfejmé dostat ven. Pani trvalo delsi
Cas, nez diky zésahu policie hibitov otevieli a manzela ptivezli domi. Manzel byl zvykly doma
aktivné pomahat, zapojoval se do doméacich Cinnosti. Pak zacal byt unaveny, pfestdval mit

zéajem o okoli, neveédé¢l, ktery je den.

Kategorie: Projevy nemoci

Ze zacatku byl spiSe hodné unaveny, nemél zajem o okoli, jak pani MiluSe zminila: ,,naStésti
neutikal® (¥. 60) a byl celkové¢ klidny, pozdé&ji uz byl upoutan na lizko. V pokrocilém stadiu
nemoci mluvil ,,z cesty* a manzelku a blizké nepoznaval. MiluSe tento stav nijak aktivné

nefesila a jak tvrdila: ,,nechala jsem to plynout™ (¥. 117).

Kategorie: Péce a kontakt s provozovateli sluZeb a péce

Pani Miluse za¢ala na Ufadu prace, kde ji predali zakladni informace o podpofe, véetné
moznosti Cerpani prispévku na péci. PeCovatelskou sluzbu pak kontaktovala v mist¢ bydlisté —
podle spadovosti. S timto poskytovatelem byla v kontaktu az do pfesunu manzela do nemocnice

z divodu akutniho zhorSeni zdravotniho stavu (jak sama nazvala ,,m¢l vodu v bfise* t. 54). U
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pecovatelské sluzby vyuzivala pouze dochdzeni 1x denné€ pomoci s podanim obéda. Jak tvrdila,
,Ja jsem tam nemohla byt uvdzana cely den, to neSlo*“(f. 28). Nékolikrat se stalo, Ze kdyz uz byl
manzel upoutan trvale na lizku a spadl, volala o pomoc na linku 155. Byla nabizena sluzba
denniho stacionafre, kterou Miluse odmitla. S praktickou lékatkou byla v kontaktu celou dobu,
po kterou o manzela pecovala, 1€katka pfijela doml pouze 1x v momenté akutniho problému a
iniciovala pfesun do nemocnice. Jak pani MiluSe tvrdi, v nemocnici byl manzel pak lécen
n¢kolik tydni, pozdéji byl prevezen na gerontologickou kliniku, kde — zhruba tfi roky od urceni

diagnozy — na zépal plic umira.

Kategorie: LéCba a zdravotni komorbidita

Podle pani Miluse byl farmakologicky lécen piipravkem Tebocan. Nefarmakologicka 1écba
neprobihala. Pozdé&ji, po delsim Case upoutani na lizku, zacal mit problémy s vyprazdiovanim
(f. 53), zanét mocovych cest, mél ,,vodu v btise“, to uz feSila prakticka lékatrka, pozdéji

nemocnice.

Kategorie: Podpora pecujicich a jejich reflexe sluZeb

Pani Milusi byla zfejm¢ nabidka sluzeb a podpora pecujicich prezentovana, zminuje piispevek
na péci, moznost vyuzivani sluzeb denniho centra, coz odmitla. Vyuzila pouze pomoc
s podanim obé&dl pro manzela od pecovatelské sluzby. Tvrdi, ze to pro ni bylo dostatecné,
Ptesto reflektovala, Ze péce byla velice psychicky naro¢né (,,ono to jde Silen¢ na nervy* t. 81).
Na pfimou otazku, zdali hledala pro sebe n¢jakou pomoc nebo podporu odpovédéla: ,,ja jsem
nepotiebovala...ja jsem to brala, jak to je, tak to bylo docela v pohodg, i tim, Ze jsem tady m¢la

vnuky* (. 88-89).

12.3 Rozhovory s rodinou v Cesku II.
(zékladni analyticky ptibéh)®*

cey

Osoba, ktera pfijima péc¢i: maminka Iva, vdova, v€ék nyni 73, Zijici sama
Pecujici: dcera Petra, OSVC, 39let, zijici sama ve své domacnosti
Kategorie: Diagnostika a priznaky nemoci

Zhruba pted 1,5 lety Petra mamince zavolala ambulanci v situaci, kdy maminka vypadala, Ze

ma delirium, jak si Petra pozdé€ji uvédomila (. 7). Pani Iva byla odvezena do nemocnice na
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neurologické oddéleni nemocnice A. Po 3 tydnech byla pievezena na oddéleni pro dlouhodobé
nemocné (LDN), po dalSich tydnech byla pfevezena do nemocnice B. Podle Petry, ji az teprve
lékat v nemocnici B po piijeti oznamil, Ze se jednd o demenci zptisobenou Wernicke-Korsakoff
syndromem. Do t¢ doby neméla o presné diagnoze ani progndze zadné informace (f. 30).
Ptiznaky se v men$i mife objevovaly, Petra s maminkou nezila, ale védéla o naduzivéani
alkoholu, dlouhodobém Spatném stravovani, uvédomovala si maminéin nezdravy zplsob

zivota. Pfi pfevozu do nemocnice A byla maminka podvyZivend, dehydratovana (¥. 18).

Kategorie: Projevy nemoci

V dobg, kdy byla maminka hospitalizovana, s dcerou komunikovaly pouze ptes telefon a SMS,
hospitalizace probihala v dobé pandemie covid-19 a ve zdravotnickych zafizenich byly
zakazany navstévy. Projevy nemoci zahrnovaly opakujici se dotazy, nékdy az 300 zmeskanych
hovora denné, desitky SMS dcefi. Pii telefondtech z nemocnice dcefi Iva vyhrozovala, Ze si
,héco udela, kdyz ji neodvezu® (f. 16). Petra tvrdi, ze chtéla maminka stale z nemocnic utikat.
V nemocnici B Petra uvadi, Ze ji pfislo, Ze se jim nejevila jako neschopna byt propusténa do
domaciho oSetfeni (f. 50). Na 5 dni byla pani Iva propusténa do domaci péce. Na dceru
,heustalé utoky kvuli vSemu* (f. 95). Zmatenost se potvrdila pfi konfliktu se sestrou (domaci
péce), ktera domt dochézela, pani Iva zacala kiicet, Ze vysko¢i z okna, protoze ,,nechce cizi lidi
v byt&*“ (f. 90). Sestra reagovala, Ze se ji aspon snad nic nestane, kdyz bydli v ptizemi, coz pani
Iva odsouhlasila — ptestoze bydli v 7. patie panelového domu. Pozdéji v DZR se pani Iva po
telefonu projevuje jiz mnohem klidnéji, stale si vSak neuvédomuje dulezité realie. Dcera se ji

napf. ptala, co méla k obédu, pani Iva odpovédéla, Ze ,,nevi, ale Ze ma plné biicho* (f. 116).

Kategorie: Péce a kontakt s provozovateli sluZeb a péce

Podle Petry se v nemocnici A a pozd¢ji 1 v nemocnici B vystifidalo ,,asi dvacet doktori* (. 46-
49), kterym byla nutnost opakovat informace o mamince. Po celou dobu trva pandemie covid-
19, s zddnym oSetfujicim lékafem nemluvila osobné, vSe se fesi prostfednictvim telefonli a
emailll. Do nemocnice A Petra kazdy tyden pfinasela Cisté pradlo a oble¢eni pro maminku,
odnasela pouzité, predani pradla probihalo ve dvefich oddéleni. Z nemocnice A Petru
kontaktovala socialni pracovnice (dale jako SP) v prvnim mésici po hospitalizaci a nabizela
Pette sluzby pecovatelek a sester domtl na zajisténi péce doma po propusténi — to bylo v dobé,
kdy Petra jesté neznala diagnozu ani prognozu nemoci. (f. 24) SP si zfejme nebyla sama jista a
ptala se Petry (!) zdali ma zah4jit socialni Setfeni? (t. 25). Petra fekla, Ze nevi, na to SP uvedla,

ze se musi pecovatelky objednat s piedstihem. V nemocnici B byla Petie po n¢kolika tydnech
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teprve sdélena diagn6za maminky a ocekavana prognoéza. Dale byla upozornéna, Ze by bylo
vhodné pro maminku najit dlouhodobé umisténi v DZR a Ze si ma zjistit, kde je misto a zatidit
pfesun (f. 36-37). Petra po mésici nenasla nic vhodného nebo byla na ¢ekaci listin€ pétista
v poradi (. 39), dostupné byly pouze privatni, placené sluzby. Z Nemocnice B také Petru
upozornili, ze s diagnézou demence, kterd je zpisobena Korsakovovym syndromem se do DZR
,nepiijima®, Ze se tudiz upravi v chorobopisu typ jako ,,nespecifikovand demence* — aby méla
vétsi Sanci na piijeti (f. 40-41). Petra nékolik tydnti bez vysledku hledala. Po n¢kolika tydnech
SP z nemocnice B Petru informovala, ze maminku propusti domit, pokud ji nenajde vhodné
pobytové sluzby. Socialni pracovnice (dale jako SP) nemocnice B volala Petie nékolikrat,
nakonec Petie oznamili, Ze kvili nedostupnosti sluzeb ambulantniho specialisty (psychiatra)
maminku tedy domd nepropusti (f. 53-54). Telefonaty od SP znemocnice B obsahovaly
vyhrizky, posmésné vyroky jako ,,pani Novotna juniorko, kolikrat jste tu byla? Vy pro ten
piesun nic nedé¢late!* (f. 55-56). Z divodu nastoupeni na dovolenou zastupce managementu
nemocnice se posunulo propusténi o dalSich 14 dni. V mezicase 1ékarka nemocnice B Petie
fekla, ze pani Iva je prod€lecny pacient a Ze uz ji nemohou mit hospitalizovanou (¥. 71). Petra
reagovala na toto prohlaseni stiznosti prostfednictvim emailu, ale proces neméla silu dokoncit.
Poté pani Ivu propustili doma. Pracovnik, ktery pfivezl pani Ivu z nemocnice domu, zapomnél
tasku maminky na klice u vchodovych dveti domu a pecovatelka, kterd si méla prevzit do péce
klienta, byla na mist¢ 3hodiny pied tim, nez pani Ivu pfivezli a pozdéji uz se nedostavila.
V doméci péci byla zajiSténa peCovatelka a sestra 2 x denné. Sestra vyhodnotila domaci péci
pro pani Ivu jako nevyhovujici a po 5 dnech zajistila opétovnou hospitalizaci v nemocnici B.
Nasledny pobyt v nemocnici B byl znaén¢ odlisny nez prvni. S Petrou méné komunikovali, ani
ohledn¢ souhlasii s [é€bou nebo s dalsimi dokumenty, které Petru pfed tim nutili podepisovat
za maminku (f. 104-106). Po nékolika mésicich Petru informovali z nemocnice B, Ze pro
maminku nasli DZR (u Plzné, tj. 100 km od mista bydlist¢ Petry). Od té doby je maminka
umisténa tam. Navstévy jsou povoleny pouze 20 min. maximalné a pouze pro plné¢ o¢kované
proti covid-19 (i tzv. boostrem) navstévniky, coz Petru eliminuje z moznosti matku vidét.

Komunikace dal probiha po telefonech. Pani Iva se projevuje uz klidnéji.

Kategorie: LéCba a zdravotni komorbidita

Vzhledem k situaci nemam zadné informace k farmakologické nebo nefarmakologické 1é¢bé.
Pouze Petra zminila situaci, kdy prvni den, kdy maminku propustili po cca 6 mésicich do
domaci péce, ji Petra byla navstivit a pfipravila ji 1éky na vecer a druhy den. Petra vyjadrtila az

zdéseni pii velikosti tasky plné medikamenti, kterou dostala s sebou z nemocnice, fekla ,,jak to
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muze télo pojmout® (. 77). Souvisejici véc, kterou si Petra uvédomila pozdéji, ze ,,méla 1€ky

n¢kam schovat, Ze by je mama mohla n€kam schovat nebo je snist (¥. 78).

Kategorie: Podpora pecujicich a jejich reflexe sluzeb

Vedle silnych emotivnich prozitkl, které se tykaly strachu o zdravi maminky, Petra neméla
zadnou zkuSenost s delSim pobytem blizkého ve zdravotnickych nebo socidlnich zafizenich.
Neékolikrat zminila, ze viibec nevédéla, o ¢em socialni pracovnici mluvi (DZR jsem si musela
najit na netu (znamena na internetu [pozn. aut.]) ¢eho je to zkratka (¥. 37), nevédéla, co ma délat
a ,;,méla rozhodnout o tom, co bude s mamou, ktera byla pted ptl rokem vlastné¢ normalné
fungujici osoba, ktera si zila svljj zivot.” (f. 59-61). Petra tvrdi, ze s ni za celou dobu nikdo
nepromluvil o mamin¢iné stavu z pohledu blizkého, potencionélné pecujiciho, o pfiznacich
nemoci, jak smaminkou jednat. Popsané¢ posméesné vyjadiovani socidlni pracovnice
z nemocnice B dostalo Petru na psychické dno. Vyhledala pomoc psychologa, v jeho péci je do
ted’. VycCerpani byl i diivod ,,nedotazeni* stiznosti na lékarku nemocnice B, ktera se vyjadtila
do telefonu o pani Ivé jako o ,,nevydéleéném pacientovi®. Dalsim faktorem, ktery celé situaci
napomohl, byla (stale trvajici) pandemie covid-19, diky které stale nejsou povoleny navstévy a

setkavani (pravdépodobné i s persondlem) a kdyz, tak s restrikcemi, které Petru eliminuji.

Petra fesila 1 nastaveni podpistt dokumentace, které nejprve vyzadovali v nemocnici A i B,

avSak béhem druhého pobytu v nemocnici B se tato otazka viibec netesila.

Petry reflexe sluzeb je o absenci ,,Cloveéka, ktery by mi radil se vSemi vécmi okolo, jeden
konkrétni, ktery bude védét o mé mamce — co mé za problém...abych to nemusela porad nékomu
vysvétlovat...nebo néjaké misto...kam bych pfisla a oni by mi vSe potiebné na jednom miste

vysvétlili. To bych ocenila nejvic* (. 118-122).

13. Rozhovory - zaveér

Na zavér je tfeba zhodnotit miru validity (platnosti) a reliability (spolehlivosti) tohoto
kvalitativniho vyzkumu (Disman, 1993). Rozhovory byly vedeny s osobami, které byly o ucelu
rozhovoru informovany, s poskytnutim informaci souhlasily a nemély divod sdélovat
nepravdivé skutecnosti. Rozhovory byly uskute¢tiovany prostfednictvim telefonnich hovort,
coz anticipuje jistou miru komunikac¢ni bariéry. Na druhou stranu tento zplisob komunikace
napomaha urcité anonymité, kterd je v tak intimnich zpovédich vitanym prvkem. Jako ovéteni

dat, které mi informanti sdélili, jsem pouzila dostupné online zdroje a tfetim doplnénim v rdmci
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triangulace jsem zvolila kratky dotaznik, ktery respondenti po telefonickém rozhovoru
dodatecné vyplnili (Hendl, 2016). Tyto formy trojiho ovéfeni povazuji za dostatecné zarucujici

validitu dat.

V ramci SWOT analyzy uvedené vyse, jsem zminila slabou stranku projektu jazykovou bariéru.
Rozhovory se Cleny nizozemské rodiny probihaly s rodilym mluv¢im. Béhem téchto rozhovori
jsem byla pfitomna a zachycovala i zptsob, jakym respondent odpovida a zdali a jaké emoce
spole¢né se sdélenim projevuje. Spolecné s rodilym mluvéim, ktery rozhovory ve spolupréci se
mnou realizoval, jsme se pak pfi prekladu do ¢eského jazyka vénovali detailné kazdé véte, aby
neunikla zadna skryta souvislost nebo nebylo urcité slovo pouzito v jiném kontextu. Snahou
bylo nalezeni co nejvhodnéjSich lexikdlnich ekvivalentl. Jak piSe Disman (1993), nutnost
interpretovat socialni situaci raciondlné vede cizince systematicky k mnoha chybnym

interpretacim a pro cizince jsou relevantni jiné véci nez pro ¢lena spolecnosti.

14. Diskuse

Piistup orientovany na ¢lovéka

Préace je koncipovana tak, abych prostiednictvim analyzy rozhovorii mohla porovnat teorie
systému socialn¢ zdravotniho pomezi péce o osoby s demenci a jejich pecujici ve dvou zemich:
Nizozemsku a Ceské republice. Teoretické vychodisko popsané v ¢astech I az IV prace
zahrnuje legislativu socialniho a zdravotniho pomezi v dlouhodobé péci v terénni a ambulantni
podobé v Cesku a Nizozemi. Popisuji zakladni vize a cile strategickych ramci, které se zemé
pod hlavickou Svétové zdravotnické organizace, ¢lentt Evropské unie a svych narodnich politik
zavazaly dodrzovat v reakci na prevalenci demence. Jedna se o doporucené piistupy a strategie,
kter¢ budou mit Zzadouci efekt pii snizovani dopadii prevalence demence v populaci.
Zaznamenala jsem rozdilné promitani se téchto evropskych doporuceni ve strategickych
dokumentech, v zavislosti na rozdilnych systémech poskytovani zdravotni a socialni péce a

jejich zakladnich charakteristik v Ceské republice a Nizozemsku.

Onemocnéni demence je svym projevem celospolecenskou zalezitosti. Onemocnéni jednoho
Clena rodiny ovliviiuje zivoty vSech dalSich ¢lent, jsou naruSeny vztahy v rodinach a také
v pracovnich sférach SirSiho spolecenstvi. Nelze o nemocného pecovat izolované a nezohlednit
vztahy z jeho SirSich socidlnich skupin. Kontakt se zastupci zdravotnich a socialnich sluzeb

vzdy pfichazi v citlivé chvili, kdy jsou zacastnéni citové zranitelni a psychicky velice kiehci.
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Ptistup zéstupct sluzeb a zaroven ptistup neformalnich pecujicich hraje velmi vyznamnou roli

pfi preklenuti tak naro¢né Zivotni situace mnoha lidi.

V ceské rodiné 1. se ukézala situace s péci jako velmi dobie zvladnuta. V prvni fadé pan Josef
trpél Alzheimerovou nemoci s projevy, které umoziovaly péci v domacim prostiedi bez vétSich
intervenci socidlnich nebo zdravotnich sluzeb. Druhym aspektem, ktery napomohl alespon
docasné ke zvladnuti situace, byl pfistup a osobnostni rysy neformalni pecujici — manzelky
Miluse — ktera svym (zifejme vrozenym) pozitivnim pfistupem k Zivotu o manzela pecovala bez
VvEtsi potfeby péce pro ni samotnou. Véde€la, ze si miize pozddat o pomoc a také pomoc
nékolikrat vyuzila (peCovatelska sluzba, ambulantni pomoc). Pani MiluSe byla tou osobou,
ktera celou dobu reflektovala potieby svého manzela a dokonce komunikovala ,,za svého
manzela“ s jeho praktickym Iékafem zdravotni stav (1) po celou dobu péce po telefonu. Péce
tedy probchla bez planu péce a na zdklad¢ reflexe neformalni pecujici. Reflektovala
spokojenost svého muze se situaci a nevyuzila sluzeb (napiiklad denniho centra) s védomim
toho, Ze je pan Josef doma spokojeny. Pani MiluSe fidila management nemoci svého muze tim,
ze podle potieb a projevii (implicitnich i explicitnich) prani svého muze zajisStovala sluzby a

péci, které byly s timto v souladu.

V rodiné II. prochézela dcera Petra zcela jinou situaci. Maminku od poc¢atkt projevii demence,
které se vyznamné projevily az v akutni fazi, méli v péci zdravotni sluzby. Ztizena situace
restrikcemi z divodu pandemie covid-19 (které se ale neprojevily v rodiné v Nizozemi),
omezovala osobni kontakty (specifické podminky navstév a setkavani se zdravotniky a se svymi
pfibuznymi mély nemocni¢ni zafizeni specificky nastavené) a k péci orientované na cloveka
tedy nepfispéla. Petra neméla moznost se se svou matkou osobné setkat od zacatku
hospitalizace po n¢kolik tydnii. Po profesionalné naprosto nezvladnuté péci o neformalniho
pecujiciho, kdy Petra komunikovala se zdravotniky nebo =zastupci socidlnich sluzeb
(zameéstnancli jedné instituce) se po psychickém kolapsu svéfila sama do péce psychologa.
Velkou psychickou zatéz pocitovala hlavné v momenté, kdy byla nucena ze strany zdravotnikti
rozhodovat se ,,za svou maminku* (cit. f. 59-61). Jeji pozd¢jsi reflexe této situace odkazuje na
chybéjici komunikaci a neexistenci zdroje informaci v n¢jaké koordinované, ucelené formeé —
to postradala nejvice. Narodni akéni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobna onemocnéni pro
toto obdobi popisuje idedlni stav sluzeb v horizontu deseti let jako ,,doporucené postupy
s mezioborovou platnosti zajistuji efektivni priichod ¢lovéka s demenci siti sluzeb” (MZd CR,
2021). Na tento stav se tedy mizeme jesté t€sit. V situaci této rodiny se projevila chybéjici

komunikace a predavani informaci mezi samotnymi oSetiujicimi lékafi na jednom pracovisti,
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socidlnimi pracovniky a profesionalné byla nezvladnutda i1 koordinace péce a sluzeb pii
propusténi pacienta do domaci péce. Rozhovory s pecujicimi nemohou odkryt jakym zptisobem
a zdali zdravotnici a socialni pracovnici pecovali s pristupem orientovanym na cloveka v ramci
pobytu v zafizeni, avSak lze fici, Ze vyraz ,,prod€lecny pacient™ (cit. ¥. 71) anticipuje spise
odmitavou, nechténou starost. V konceptu problematiky této prace je ale dcera Petra tou druhou
osobou, ktera tuto péci také potiebovala. Tak jak Petra popisovala, o jeji potieby, pfani a
moznosti se nikdo pfili§ nezajimal. Petru s planem péce v souvislosti s hospitalizaci maminky

nikdo nekontaktoval.

Zajimavym fenoménem, ktery bylo mozno sledovat ve vypovédich pecujicich, byl ostych
pozadat o pomoc profesionaly a snaha vSe zvladnout samostatné. To ukazuje na dulezitou

dovednost aktivné pomoc neformalnim pecujicim nabizet.

Na ptipadu rodiny v Nizozemi je patrny fungujici koncept case managementu. V piipadé Petry,
pecujici z rodiny II, se projevila absence case manaZzera inavnym opakovanim maminciny
situace, anamnézy a situace, ve které se ona sama nachazi: ,,ja& mluvila kazdy den s nékym
jinym* (f. 46 az 51). Pravidla case managementu v Nizozemi fikaji, Ze komunikace musi

probihat s jednim kontaktnim clovékem tak, aby klient nemusel sviij piibéh opakovat.

Jiz v roce 2011, kdy probihala studie Role rodinnych pecovatell v systému socidlni a zdravotni
péée v CR, se pracuje s faktem, kdy poskytovani neformalni péde je sice zdarma nebo ma
relativné nizké néklady, ale obsahuje navic tzv. skryté naklady. Mezi skryté naklady lze zatadit
negativni efekty na fyzické 1 psychické zdravi pecujicich osob, dale dopad na jejich partnerské
a pribuzenské vztahy, participaci na trhu prace a tim i pokles rodinnych ptijmut (Triantafillou et
al., 2010 in Kotrusova, Dobiasova, a Host'alkova, 2013). Situace s Petrou na tuto teorii znovu
(nebo stale) deset let poté odkazuje. PfestoZe se socialni pracovnici ptali na Petfiny moznosti
(Petra poznacila do dotazniku), jeji odpovédi nebyly reflektovany a rozhodnuti o pfesunu nebo
propusténi do domaci péce probehlo az direktivné, na zdklad¢ rozhodnuti 1ékafe. Chybélo 1

zakonem dané povinné socialni poradenstvi (zdkon €. 108/2006 o socidlnich sluzbach).

Rodina v Nizozemi prochazela zcela odliSnou situaci. Péce o osoby s demenci je poskytovana
koordinovan¢ a ramci jednoho wuceleného konceptu integrované dlouhodobé péce.
Vychodiskem tohoto konceptu je pfistup orientovany na ¢lovéka (Huijsman et al., 2018). U
pana Johana se Alzheimerova nemoc zacala projevovat mirnymi piiznaky, kterym zpocatku
nebyla vénovéana ze strany blizkych vétSi pozornost. Az pozdéji, de facto nahodou, po

kompletni zdravotni prohlidce, ktera byla indikovana z diivodu ukoncené ozatovaci 1écbé, byly
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objeveny zmény na mozku a tim se Johanovi zacala dostavat odpovidajici zdravotni péce. Pani
Ludmila se vyrazné¢ liSila svym piistupem v péci o nemocného s demenci, nez m¢la napiiklad
pani Miluse. Ludmilin pfistup podle vypovédi syna Adama spiSe napovidal odmitdni a velkou
iritaci z projevil syndromu demence u manzela (de Vugt et al., 2004). Pro pani Ludmilu byla
péce vyCerpavajici, a presto odmitala svého muze do zatizeni piesunout. Jen diky intenzivnim
intervencim rodinného 1ékafe Ludmila svolila k umisténi manzela do docasné¢ho a pozdé&ji
trvalého rezidencniho zatizeni pro osoby s demenci. Podle I¢kare byla ve velkém stresu a sama
potiebovala rychlou pomoc. Ludmila také odmitala pomoc a sluzby pro neformalni pecujici,
které nabizeli instituce a provozovatelé sluzeb v jejich okoli. Johan ur€ity ¢as navstévoval denni
centrum pro osoby s demenci, ve kterém se mu libilo. Sluzby dlouhodobé péce (Wlz) vsak tady
nabizeji stalou pomoc ve formé ,,sty¢né¢ho dastojnika®, kterym je tzv. dementia coach. Tato
koucka navstévovala rodinu pravideln¢ a byla v ptipad¢ potieby nebo zmén k dispozici. Jak je
v rozhovoru s dcerou Evou zaznamenano ,,ze vidéla (koucka) desitky lidi s demenci a ze vi, co
tata pottebuje® (cit. . 16) - to napovidd, ¢im se pfi ndvstévach v rodinach svych klienti
dementia coach zfejmé¢ zabyva — zjiStovanim potreb. V péci o Johana se tedy zjiStovanim

potieb, prani a moznosti jeho 1 jeho blizkych zabyva 1 neformalni pecujici i profesional zvenci.

Pecujici, 1ékat a koucka byli v aktivnim kontaktu a v rdmci své Cinnosti reflektovali aktualni
potifeby pacienta a jeho pecujicich. Pravé zohlednéni individuality ¢lovéka (soupis véci,
rozsahly popis charakteru pana Johana, jeho zalib, véci a ¢innosti, které mél rad — to bylo
pfedmétem dokumentu, ktery koucka s pecujicimi sepisovala pfi pfesunu pana Johana do
docasného pobytového zatfizeni). Respekt jeho charakteru, jeho zplsobu zivota a co nejvice
prizptisobeni vnéjSiho prostiedi jeho z4jmiim a potifebam odrazi zakladni vychodisko nastaveni
péce o osoby s demenci a péce orientované na ¢loveka (Huijsman et al., 2018). Podle vypoveédi
pecujicich, koucka explicitné pecCujici pozadala, aby ji v pfipad¢ jakéhokoli dotazu nebo
potieby zmény kontaktovali. V pribéhu péce se pak nékolikrat potvrdila patiicna reakce z jeji

strany, kdy na zadost rodiny provedla zddouci intervence.

Vyzkum, ktery se vénoval neformalnim pecujicim ve Velké Britanii v roce 2016, zpracoval
odpovédi z 207 dotaznikti od pecujicich, kteti vyuzivali v t& dobé sluzeb Admiral Nurses (sestra
v terénnich sluzbach, profesné kompetentni pro praci s osobami s demenci a jejich pecujici).
Vysledky z rozhovort ukazaly na prospéch a usnadnéni v péci u téch, ktefi meli znalosti o bio-
medicinském stavu pacienta. Diky nim mohli vice porozumét projevim v chovani blizkého a
zejména jim umoznilo zvazeni mozného predpokladaného vyvoje nemoci (Maio et al., 2019)

Na moznosti prognoézy a nutnost pldnovani na pozadi demence odkazuje i Ch. Bryden ve své
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autobiografii. V rodin¢ II dcera Petra v rozhovoru zminila, Ze diagndza matky s prognozou ji
byla sdélena az po dvou mésicich pobytu ve zdravotnickém zatizeni — do té doby bojovala

s velkou nejistotou a obavami o to, co se bude dit a co jeji matku ¢eka (cit. T. 29-31).

Socidlné-zdravotni pomezi — porovnani obou zemi

Tak, jak je zmifiovano ve vSech strategickych dokumentech, které se vztahuji k problematice
onemocnéni demenci, cilem politiky vefejného zdravi mé byt oddéleni institucionalizace osob
s demenci za soucasné adekvatni podpory jejich neformalnich pecujicich. Existuji urcité
nastroje, kterymi lze systém zdravotné socialnich sluzeb a péce vhodné sestavovat tak, aby
ekonomické a socialni dopady mély co nejmensi nezédouci dopady na spolecnost. V piibéhu
Petry je patrna chybé&jici propojenost zdravotnich a socialnich sluzeb a zaroven absence péce o
neformalni pecujici. Psychické a socidlni dopady na naro¢nou situaci jsou zcela jisté pro mnoho
neformalnich pecujicich vycerpavajici a s nezddoucimi dopady na jejich zdravi. Neni tfeba
zminovat, Ze se timto pristupem ,,vytvari“ dalsi pacient. Tato dichotomie syst¢ému ma dopad
nejen na ¢lovéka, na kterého mame hledét holisticky, ale zaroveit dopada na systém samotny

v podobé ekonomické zatéze a pretizenosti sluzeb. Nedostatecna kapacita, limitované zdroje a

pietizenost personalu vSak nebudou napomahat k rozvoji kvalitnich a dostupnych sluzeb.

Dal$im vyznamnym aspektem, ktery odliSnost v poskytovani péce obou zemi nastavuje, je
navstévni sluzba praktickych 1ékatti v domovech pacientii. V Ceské republice zakon neuklada
povinnost lékaiim zajiStovat navStévy doma. V Nizozemi je tento prvek bran jako
samoziejmost a nezménilo se toto pravidlo ani v dobé pandemie covid-19, kterd v mnoha

situacich osobni kontakty omezovala/zakazovala.

Kvalita sluZeb a péce

Diky transformaci socidlnich sluzeb a procesu deinstitucionalizace lze sledovat cilé a
smysluplné aktivity mnoha lidi, kteti svou praci zkvalitiiuji a kultivuji prostiedi at’ uz zdravotni
péce nebo socialnich sluzeb pro osoby s demenci a jejich pecujici. Kvalita sluzeb je métitelna
entita, kterou lze ur¢itymi kroky cilen€ zlepSovat. Prikladem je zmifiovany manazersky nastroj
Deminga cyklus PDCA #, ktery je inherentné spojen s nizozemskou statni spravou a

legislativou. Tento nastroj zarucuje urcitou kvalitu pii nastavovani sluzeb a péce v této zemi.

85 PDCA, zdroj: https://cs.wikipedia.org/wiki/PDCA {online 20. 3. 2022}
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S nastavenim a hodnocenim kvality sluzeb 1ze manazersky pracovat. Systémovée je prvoradé
zajistit dostupnost spravedlivé a solidarni péce a sluzeb vSem, ktefi je potiebuji. Nesmi byt
opomijeno hledisko etické stranky péce a jasné tato pravidla s pacienty i s jejich pecujicimi
komunikovat. To vSe je zddouci fidit s ekonomickou efektivitou. Nastroje fizeni kvality
v ¢eskych zemich vidime zaprvé ve standardech socidlnich sluzeb®, dal§im nastrojem kvality
sluzeb se etabloval certifikaéni systém Véazka®, ktery Ceska Alzheimerovska spolednost
vyvinula a hodnoceni spustila jiz v roce 2009. Touto certifikaci prochazeji povinné vSechna
kontaktni mista CALS a denni stacionaie a pobytova zafizeni uréena pro osoby s demenci.
V Ceské republice je odkaz na zajisténi kvality a bezpe¢nosti zdravotnich sluzeb odkazan na
povinnost zavést interni systém hodnoceni kvality a bezpe¢i poskytovanych zdravotnich
sluzeb®, ptficemz minimalni pozadavky pro zavedeni interniho systému hodnoceni zvefejituje

ministerstvo ve véstniku Ministerstva zdravotnictvi.

Dalsi prvek, ktery by mohl v poskytovani kvalitnéjsi péce pomoci, je plan péce. Vyhlaska ¢.
55/2011 o c¢innostech zdravotnickych pracovniki® specifikuje pouze u nckolika z profesi
povinnost Pldn péce pouzivat. Pii poskytovani péce u nizozemské rodiny je s planem aktivné
pracovano, kdezto v prostiedi Ceské zdravotni péce v péci o lidi s demenci chybi. Vnimam tento
prvek jako spojovacim ¢lankem strategicky deklarovanych integrovanych sluzeb, ktery by mohl
socialni sluzby, které s planem pracuji, provazat s péci planovanou poskytovatelem zdravotnich

sluzeb.

S odstupem reflektuji situaci, ze zatimco u nas doma je pacient ponechan svému osudu a je
veskerd odpovédnost za nalezeni spravnych informaci, postupli nebo piikladii dobré praxe
pfenechana na ném, v Nizozemi pfichdzeji veskeré informace k pacientiim rovnou a piimo, aniz
by o né néjak zvlast usilovali. Pfi neforméalnim rozhovoru s pani Ludmilou se dokonce ukazalo
az ,,prehnané informovani* ze strany praktické¢ho I¢kafe pana Johana, kdy kratce po urceni
diagn6zy Alzheimerovy nemoci, byla pani Ludmila rozsahle informovana o projevech, pribéhu
a progndze syndromu demence i s moznostmi eutanazie. To se pozd&ji ukazalo u pani Ludmily

jako zdroj velkého psychického rozruseni. V Nizozemi informace piichazeji k pacientiim — ne

86 Standardy kvality sociélnich sluzeb v pfiloze 2 Vyhlasky MPSV €. 505/2006 Sb. provadéci vyhlaska k zakonu o socialnich
sluzbéch.

87 Certifikaéni systém Vazka Zdroj: https://www.alzheimer.cz/certifikace-vazka/ {online 20. 3. 2022}
887Z3kon ¢.372/2011 o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach) 2012

89 Zdroj: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-55 {online 20.2.2022}
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naopak. Tento zpiisob komunikace podporuje dalsi aspekt, se kterym politiky vetejného zdravi
déle pracuji, a tim je participace. Pro odpovédné rozhodovani, které se vztahuje k nasemu
zdravi, jsou totiz kvalitni informace zékladnim kamenem. Nebudeme mit diky kvalitnim
informacim o naSem zdravi vétS§i motivaci a autonomii v rozhodovani o v€cech, které se
zdravim souviseji? Nebudeme se pak citit komfortnéji, kdyz budeme védét, co se s nami déje a
jaky dal$i postup se zamysli? A nakonec — nemohli bychom pak v souladu s informacemi a

s nasimi potifebami objevit pristup zamereny na cloveka?
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IV. Zavér

Jak bylo mnohokrat vySe zminéno, demence méa devastujici dopady na zdravi a Zivoty mnoha
lidi. Za pojmem demence nelze vidét pouze ,,zmaten¢ho cloveka, ktery nepoznava své
pfibuzné“. Demence ma neblahy dopad také na Sirokém poli socidlnich skupin a celé
spolecnosti. Narodni politiky apeluji na adekvatni reakce prislusnych instituci v souvislosti s
rostouci prevalenci a snizovani vékové hranice u noveé diagnostikovanych. Lécba a sluzby
budou finan¢né netnosné a kapacity nebudou dostacujici. Cesty dlouhodobé¢ péce (od diagnozy
do konce zivota) u lidi s demenci jsou casto rozttisténé, ne-li zcela chybi (Alzheimer Disease
International, 2019). To zptsobuje neefektivni ¢erpani zdroji. Nad¢ji ziistava vyzkum, ktery je
staty podporovan a piinasi — 1 kdyz malé — pokroky v odhalovani pfi¢in vzniku onemocnéni
zpusobujicich demenci. Vyvoj ve farmaceutickém odvétvi také neziistava pozadu a prinasi stale

lepsi, efektivnéj$i moznosti a kvalitngjsi 1écbu.

Je zcela ptirozené, ze nemocni nebo nemohouci lidé chtéji zastat co nejdéle ve svych domovech
se svymi blizkymi a oddaluji svlij odchod do tstavni péce. Tato situace v§ak vyzaduje pozornost
a podporu tém, na které je tato péce prenesena. S humanistickym piistupem nelze na tyto
neformalni pecujici zapomenout. VSichni méame své potieby, pfani a moznosti a mame
piedstavu o tom, jak mit svlij zivot uspotfadany. Cilem tedy je nastaveni systému k podpote a
usnadnéni téchto nelehkych Zivotnich situaci na v§ech trovnich. Od zdravotni sluzby, socialni
péce pres komunitni a dal$i riiznorodé moznosti podpory, které zajist'uji municipality pro své

obCany.

Priichod systémem péce jak v Cesku, tak v Nizozemi, se odviji od diametralné odlignych
koncepci, historie a kultury obou zemi. Nizozemi dlouhodob¢ pracuje s vizi integrované a na
pacienta orientované péce, provadi ptislusné aktéry systému s definovanymi standardy péce o
osoby s demenci a vyhodnocuje pravidelné ucinky zédkont a dopady uplatiovanych reguli.
Zakon o dlouhodobé péci umoznil regulovanou integraci sluzeb, které provozuji jednak
zdravotnicka zatizeni a také socidlni instituce — stejné jako v Ceské republice, piestoze funguiji
pod hlavickou jednoho ministerstva. PéCe a sluzby jsou vSak nastaveny flexibilng, a proto maji
moznost se pfizpisobovat aktudlnim potiebam a pfanim pacientil i jejich blizkym. Zaroven ma
Nizozemi nastaven systém kvality fizeni a u¢inky a G¢innost zakonll a nafizeni se pravidelné

vyhodnocuje — s cilem uvadét v Zivot dobrou praxi.
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V Nizozemi do realné péce tak, jak probiha v pfirozeném prostiedi osoby s demenci, aktivné
vstupuje jeden vyznamny Cinitel — sty¢ny diistojnik / koordinator v podobé ,,dementia coach*
— kouce, ktery koordinuje péci a sluzby a zaroven funguje jako hlavni kontaktni osobou, pies
kterou jsou organizovany veskeré kroky spojené s péci a nastaveni sluzeb. Kou¢ zohlediuje

potieby pacienta a jeho pecujicich a propojuje vSechny aktéry mezi sebou.

Cesky pacient s demenci doma na svého koordinatora stale &eka. V Ceské republice se o
koordinatorovi terénni prace s lidmi s demenci (nebo s jinou psychiatrickou diagn6zou) hovoii
az v souvislosti s reformou psychiatrické péce, kterd zaclenila nové vznikajici tzv. Centra
dusevniho zdravi (MZd CR, 2020) do nabidky sluZeb v komunité. V tstavni pééi se jiz také
zacina tato funkce objevovat. Metodika zavadéni multidisciplinarniho ptistupu v péci a podpote
lidi s du$evnim onemocnénim (MZd, CR 2021a) popisuje, jak propojit pracovniky tymi
psychiatrickych zatizeni, tymi komunitnich sluzeb pracujicich s lidmi se zkuSenosti s dusevnim
onemocnénim, socidlnim pracovnikim a vefejnym opatrovnikim obci, pracovnikiim
integrovaného zachranného systému, ufadiim a organizacim, které¢ jsou zainteresovany do
hledani feSeni potfeb lidi s dusevnim onemocnénim. Metodika odkazuje na nové pojeti
organizace v systému, kdy komunitni péce dusSevniho zdravi zalind fungovat skrze
multidisciplindrni tymy s kontinudlnim propojenim na akutni pé¢i v dobfe a jasné vymezenych
regionech (MZd CR, 2021a) Pfistup v pééi a nastaveni terénnich sluZzeb tedy bude do uréité
miry zavisly na existenci multidisciplinarniho tymu. Teprve az prostiednictvim téchto tymu se
muze dostat tento sty¢ny dastojnik/koordindtor péce k pacientovi. Osoby s demenci jsou tedy
stale odkazany na existenci (nebo neexistenci) téchto tymdi, a dokud nebudou k tymu ptifazeni,

zlstava zajisténi péce a sluzeb na jejich blizkych.

Jak uvedl L. Prisa (2021) v ramci vyzkumu zavadéni inovativnich pfistup v systémech
dlouhodobé péce: ,,pti zajistovani jejich (klientlt) potfeb ma byt diraz na zachovani socidlnich
siti klientd a praci s nimi namisto toho, aby fadu potieb zajist'ovali pecovatelé — cilem je posun
od ,,ptistupu o nékoho se postarat™ k ptistupu ,,néco doty¢nému zajistit*. Napadd mne — a bude
to staCit? Vyftesi tento pfistup i dal$i nedostatky systému, které se v mé vyzkumné praci
objevily? Rikd ndm snad nové paradigma, Ze dokud nebudu piifazen do konkrétniho
multidisciplinarniho tymu, jehoz existence v mém regionu jesté stale neni jistd, nebudu mit

svého koordinatora, ktery mi v dobé nemoci pomutze?

Smyslem této diplomové prace nebyla detailni analyza dokumentl souvisejicich s nastavenim

socialné zdravotnickych sluzeb v obou statech, ktera by detailn€¢ informovala, jak pristup na
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cloveka orientované péce v manazerském rozhodovani odpovédnych ,,policy makers* (téch,
ktefi vytvareji politické strategie) zohlednit. Mou snahou bylo popsat na piikladech ptfibéht
pecujicich oba systémy a porovnat na konkrétnich situacich realné zivoty lidi demenci a jejich
pruchod socialn€ zdravotnim systémem v terénni podobé¢. Prostiednictvim vypovédi osob, které
o sv¢é blizké v t€Zkych chvilich nemoci peCovaly, a jesté stale peCuji, jsem chtéla poukazat na
odli$nosti v pfistupech dvou zemi administrativné zastfeSenych evropskou socialni politikou.
M. Hauke podotkla (2017): Piestoze se v Ceské republice ndrodni akéni plany nepropisuji zcela
do reédlného praktického zivota, mnoho odborniki, kteti se ve svych profesich zabyvaji péc¢i a
sluzbami pro osoby s demenci si umi poradit i bez nich a Cerpaji rady a ndvody ze zahranici,
kde, musime uznat, maji mnohalet¢ zkuSenosti a své politiky potrebam opravdu
ptizptisobuji®...(konec citace). O tom, jak bude 1é¢ba a péce probihat rozhoduje nakonec jenom
velmi malo osob-zdravotnik nebo socialnich pracovnikil — a zalezi tedy, jaké oni sami mayji
znalosti a jaky maji pfistup, zda ,,prosli Skolenim‘ nebo s humanistickym ptistupem, respektem,
empatii a kongruenci ke svému okoli Ziji. Snahou tedy je propagovat a cilen¢ uplatiiovat tento
zpiisob ziti. V mé praci jsem se zaméfila pouze na tu ¢ast péce o osoby s demenci, kterd probiha
v domacim prostiedi pacientti, kde se kvalita péce odviji od ptistupu neformalnich pecujicich a
kde se riznou mérou zapojuji zastupci z formalnich sluzeb. Systém v Nizozemi poskytuje veétsi
propojenost a mnohem intenzivnéjsi kontakt s neformalnimi pecujicimi nez u nas doma
v Cesku. Tady stale osoby s demenci ,,éekaji na svého dementia kouce/ koordinatora®, ktery se
snad jednoho dne objevi a svym zitym zpisobem bude napomadhat ke kvalitnimu Zivotu lidi

s demenci a jejich pecujicich pieklenout nelehké chvile jejich zivota.

Jako vystup této prace bude vytvoren vzdélavaci webcast, ktery by mél prehledné ukazat, jakym
zpusobem zdravotné socidlni systém v Nizozemi pracuje s osobami s demenci a jejich
pecujicimi v domécim prostiedi. Webcast bude urcen pro vefejnost i odborniky, ktefi by tak,
véfim, mohli najit inspiraci pro vyuziti alespoii nékterych prvki péce a pokusili se je prenést
do prosttedi Ceskych socidlnich sluzeb a poskytovatelii zdravotni péce. VEfim, ze poukazani na
prospésnost systému péce v Nizozemi nezlistane pouze na konstatovani, ze jsou zemé ve svych
zdravotng socidlnich systémech natolik odlisné, ze neni mozné tyto praktické prvky ptevzit.

VéEfim v kreativitu naSich odbornikt v téchto profesich a chut’ ménit véci k lepSimu.
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Seznam zkratek

AN Alzheimerova nemoc

AWBZ Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten

CDhZz centrum duSevniho zdravi

CALS Ceska alzheimerovska spole¢nost o.p.s.

DZR domov se zvlastnim rezimem

EEG elektroencefalografie

EBC evidence based care

EBM evidence based medicine

LDN lécebna dlouhodobé nemocnych

LTC dlouhodobé péce (v originalnim znéni Long Term Care)
MMSE Mini Mental State Examination

MTDZ multidisciplinarni tym

OECD Organizace pro hospodaiskou spolupraci (v origindlnim znéni Organisation for

Economic Co-operation Development)

ORP obec s rozsifenou plisobnosti

Sp socialni pracovnik

WHO Svétova zdravotnicka organizace (v originalnim znéni World Health
Organisation)

WMO Wet Maatschappelijke Ondersteuning

Wiz Wet langdurige zorg

ZVW Zorgverzekeringswet
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Pti vyhledavani relevantnich informaci k rozsifeni a ukotveni empirickych poznatkli jsem
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Zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach.

Zakon €. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach a podminkéach jejich poskytovani (zékon o
zdravotnich sluzbach).

Zakon €. 40/2009 Sb. trestni zakonik.
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zékonu ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni.

Zakonné a ostatni piredpisy NL

Zakon o dlouhodobé péci = Wet langdurige zorg.

Zakon o péci z donuceni = De Wet Zor gen Dwang.

Zakon o ukonceni zivota na zadost a asistovana sebevrazda = Wet toetsing levensbeéindiging
op verzoek en hulp bij zelfdoding.
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Zakon o zdravotnim pojisténi = Zorgverzekeringswet.

Zakon o socialni podpote = Wet Maatschappelijke Ondersteuning.
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