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Abstrakt:

Péce o starého ¢lovéka s demenci v domacim prostfedi je narocna nejen pro jedince, ktery
ptrevzal hlavni bfemeno péce, ale zatézuje také blizké rodinné vztahy kolem néj. V rodinach
obvykle dochazi k urcité délbé prace, ktera do pozice pecujicich stavi vice ¢lent rodiny. Tato
prace popisuje na zakladé polostrukturovanych rozhovora s pecujicimi, K jakym zménam
v rodinnych vztazich dochazi a jakymi zptisoby se ¢lenové rodiny navzajem podporuji, stejné
jako konflikty a odmitnuti mezi nimi. Problematika je popisovana z hlediska pecujicich, ktefi
maji pfimou, aktualni a dlouhodobou zkusenost s péci v domacnosti. Data z rozhovort jsou

také kratce porovnana s dotazniky tizkosti, deprese a zatéze sebranymi mezi respondenty.
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Abstract:

Taking care of seniors with dementia in the home environment can prove itself difficult not
only for the individuals burdened with the main caretaking, but it is also challenging for their
close family relationships. There is usually some way of sharing the care in the families, where
more family members are put into a caregiver’s position. Based on the semistructured
interviews with the family caregivers this paper describes the alterations of the family
relationships and the forms of support between the family members, as well as the common
conflicts and rejections. The issue is being described from the point of view of the caregivers
with a direct, actual and long-time experience in the home caregiving. Also the data of the
interviews has been shortly compared to the information retrieved from the anxiety, depression

and burden inquiries, all collected among the respondents.
Keywords:

Dementia, old age, family, burden, caregivers
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Teoreticka cast

1 Uvod

Svoji diplomovou préci jsem se rozhodla vénovat problematice rodin, které pecuji o lidi
s demenci. Pozornost je zde upiena predevsim na sit’ rodinnych vztahli mezi Cleny rodiny, kteti
nemocného obklopuji a jejich rozvoj a promény v disledku zatéze, kterou péce predstavuje.
Cilem prace je také popsat, jak se péce mezi piibuznymi strukturuje a jakou podporu si lidé
v rodiné navzdjem poskytuji nebo naopak upiraji. Na celou problematiku jsem nahliZela
pohledem primarnich pecujicich a jejich nejbliz§ich rodinnych pomocniki. Pecujici zde nabizi
své nazory na situaci v konkrétnich rodinéch, sdili své zazitky s rodinnymi konflikty okolo péce

a zaroven formuluji své zkuSenosti v obecnych doporucenich pro druhé.

Prace je standardné rozdélena na teoretickou a empirickou ¢ast. V teoretické Casti textu se
vénuji popisu syndromu demence, jeho nejéast&jsich symptomd a typti onemocnéni. Ctenaf se
tak blize sezndmi s dopady choroby na chovani a osobnost nemocného a s naroky, které toto
onemocnéni klade na nejblizsi okoli ¢loveéka s demenci. Nejcastéj$i druhy choroby popisuji

blize i v€etné jejich neurologického pozadi.

Teoreticka Cast se poté vénuje také problematice péfe o Cloveka s demenci a piiblizuje
podminky, v nichZ rodiny o nemocné peéuji. Cast této kapitoly se vénuje také statni podpoie
a nabizenym sluzbdm pro takto nemocné. I tato problematika je totiz svéta rodinnych
pecujicich, nad niz musi pfemyslet a o jejimZ vyuziti se musi rozhodovat. Dale zde popisuji
situaci primarniho rodinného pecujiciho a zatéz, jiZ jsou tito lidé vystaveni. Znanou pozornost
jsem vénovala také potfebam a emocim primarnich pecujicich. V dal$Sim kapitole jsem se

snazila zde také zachytit problematiku reakci rodinného systému na situaci péce.

I dalsi kapitola se tyka rodinné péc€e, nabizi vSak srovnani mezi situaci lidi pecujicich o
nemocné s asnym a s pozdnim nastupem nemoci. Vyzkumy dokazuji, Ze se tyto dvé formy
nemoci vyvijeji ponékud odlisné, coz ma pfimy dopad na miru a druh zatéze, kterd dopadé na
pecujici. Svou roli hraje také rozvoj nemoci v odlisném Zivotnim obdobi, coz s sebou nese
odlisné typy ztrat a ocekavani. Posledni kapitola se pak zabyva interkulturnim srovndnim

Vv pfistupu k lidem s demenci.

V empirické ¢asti je podrobné popsan prabeh kvalitativniho vyzkumu, kde se zamétuji na
osobni zkuSenosti rodinnych pecujicich s dynamikou v jejich rodinach spojenou s péci
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0 nemocného. Data jsem sbirala v celkem 11 individualnich a 1 skupinovém rozhovoru
s celkovym poctem 14 respondentt. Tyto informace jsem doplnila také o skromné dotaznikové
Setfeni, které se vénovalo méteni zatéze, uzkosti a deprese u pecujicich. Tato data jsem posléze
porovnala a s jejich pomoci se v druhé poloviné empirické ¢asti vénuji popisu rodinného
prostiedi pecujicich a v ném probihajicich zmén, konfliktd a vymén podpory a pomoci.
Rodinnym prostiedim ¢i systémem pro tcely této prace rozumim vSechny piibuzné nemocného,
o kterych se respondent zminil v n¢jaké souvislosti k péci — at’ se na ni v n¢jaké miie podili

nebo se naopak proti ni vymezuji a podilet se odmitaji.

Domnivam se, Ze problematika dynamiky v rodinnych vztazich, které jsou zatizeny péci
0 ¢loveka s demenci, je u nas jen malo v odborné literatufe popsana a sledovana. Pfitom vSak
pravé rodina skytd jak mnozstvi zdroji podpory, které mohou zmenSovat stres primarniho
pecujiciho a zlepSovat péci o nemocného, tak mnozstvi potencialné konfliktnich témat a situact,
kterd mohou pro pecujici piedstavovat zatéz vysoko nad rdmec péce samotné. ZkuSenosti
pecujicich mohou byt velmi cenné jak pro dalsi pecujici rodiny, tak pro odborniky, ktefi se
s nimi setkavaji. Ctenafi se tak mohou v problematice 1épe zorientovat a udélat si presn&jsi
nazor na vhodné zptsoby délby prace, na rizikové situace ve vztazich ¢i mohou u¢innéji hledat

zpusoby, jak si fici v rodiné o podporu a o pomoc.
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2 Syndrom demence

Pojem demence si lidé Casto spojuji s pokrocilym vékem a rozsifeny omyl, Ze jde o normalni
projev stafi, stoji za mnoha pozd¢ diagnostikovanymi a dlouho neléenymi piipady lidi
s demenci. I dnes se jesté setkavame se zlehCovanim prvotnich pfiznakti onemocnéni v rodinach
postizenych 1 v ordinacich I€kari, ptipadné s nevyhledanim 1€ékatrské péce, protoze “maminka
se uz Spatné orientuje v ase a n¢kdy si proto vezme 1éky dvakrat za den - ale na to ma pteci ve
svych 80 narok” (ptiklad z dotazi klientd CALS, 2014). Rozsiteny pojem senilni &i stareckd
demence je obvykle chybny ¢i zavadgjici, ukazuje-li na demenci jako na pfirozenou soucast
stafi - svym vyznamem pokryva pouze fakt, ze choroba zacala v séniu, tj. po 65 roce véku, a je
tteba ji odliSit od presenilni formy zacinajici diive (Holmerovd, Jarolimovd, Sucha a kol.,
2007). Tomu odpovida také pojmoslovi Mezinarodni klasifikace nemoci 10, kde k senilni

(a presenilni) demenci odkazuje pouze oddil F 03 Neurcené demence.

Patogeneze riznych typti demence je rozdilnd a vyzaduje rGzné druhy lécby. Ve svych
projevech se nicméné jednotlivd onemocnéni podobaji natolik, aby je bylo mozné zasttesit
jedinym syndromem. Napftiklad R. Jirdk a F. Koukolik demenci definuji jako skupinu dusevnich
poruch, jejichz nejzakladnéjsi charakteristicky rys je ziskany podstatny ubytek kognitivnich
funkci, predevsim paméti a intelektu, jako dusledek urcitého onemocnéni mozku. Demence je
syndrom, ktery zahrnuje riizné symptomy, a to nejen z oblasti kognitivnich funkci. Vysledkem je
pak celkovad degradace dusevnich cinnosti postizeného, ubyvajici schopnost béznych dennich
aktivit, nakonec ztrdata schopnosti samostatné existence (Jirak, Koukolik, 2004). Haase (1977,

dle Stuart-Hamiltona, 2006) uvadi existenci pies 50 znamych pfic¢in syndromu.

Demence je onemocnénim, které zasadné postihuje vSechny sféry zivota a to nejen
nemocného, ale také jeho nejblizSich. Jde o globalni deterioraci intelektualnich funkci
v dusledku atrofie centralniho nervového systému (Stuart-Hamilton, 2006), kdy dochazi
k naruseni kognitivnich funkci, mysleni, paméti, orientace v ¢ase a prostoru, soustiedéni, feci,
schopnosti koncentrace a funkci exekutivnich - schopnosti planovani a organizovani
(Holmerova a kol., 2007). PostiZzeny ¢lovek se s rozvojem onemocnéni stava stale zavislej$im
na péci svého okoli, které s postupem Casu musi zajistit dohled nad nemocnym po 24 hodin

denné.
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2.1 Prevalence a incidence demence

Ackoli neni mozné stafi a demenci slucovat, je prokdzano, ze s ptibyvajicim vékem roste
pravdépodobnost onemocnéni (Holmerova, Jarolimova, Sucha a kol., 2007) a to tim zptisobem,
ze je-1i pravdépodobnost zhruba 1% v 60 letech, od toho okamziku vzroste dle pravidla palce
Whitea a kol. (1986 dle Stuart-Hamilton, 2006) dvakrat kazdych pét let, tj. v 65 letech na 2 %,
v 70 letech na 4 %, v 75 letech na 8 %, v 80 letech na 16 %, v 85 letech 32 %. Na zaklad¢
zahrani¢nich prevalenénich studii 1ze odhadnout, ze v Ceské republice dnes trpi p¥iznaky
demence na 143 000 osob, z nichz asi dvé tietiny tvori zeny a tietinu muzi (Mdtl, Holmerova a
Matlova, 2014).

Nejobvyklejsi diagn6zou u nemocnych demenci je Alzheimerova choroba (n¢kdy nazyvana
demence Alzheimerova typu ¢i primarni degenerativni demence (Stuart-Hamilton, 2006)).
Udaje o podilu Alzheimerovy choroby na celkovém poétu diagndz u riiznych autort kolisaji,
mj. v souvislosti s typem uzité diagnostiky, nicméné jedna se zfejmé o zhruba polovinu piipadu.
E. Topinkova uvadi 50-60 % ze vSech senilnich demenci (2005), Stuart-Hamilton odhaduje
vyskyt Alzheimerovy choroby az na 70 % (2006) a konstatuje, Ze se ve vyzkumnych pracich
objevuji hodnoty v rozpéti od 40 % az po 80 %.

K dalsim typim demence se fadi zejména vaskuldrni demence, dale demence
u Parkinsonovy choroby, demence s Lewyho télisky, frontotemporalni demence a dalsi (Jirdk
in Preiss a kol., 1998).

Ackoli v souvislosti s rostoucim poctem seniorll v populaci roste 1 vyskyt demenci a celkova
¢isla postizenych jsou tedy vysoka, zlstava faktem, ze navzdory ¢astym obavam starnoucich je
symptomy demence postizeno jen asi 5-6% seniord (Stuart-Hamilton, 2006). Pfevazna vétsina
Z nich onemocnéni po 65 roce Zivota, onemocnéni v mladSim veéku vSak neni vyloucené, jakkoli
je vzacné. Mnoho nemocnych se pozdnich stadii nemoci nedoZije, zemfou-li diive z jinych

pficin, jako jejich zdravi vrstevnici.

2.2 Kategorizace demenci a diferencialni diagnostika

Vzhledem k rozmanitosti demenci je 1ze délit dle riznych kritérii dle plivodu onemocnéni,
moznosti 1éCby €1 odliSovat skupiny s podobnym klinickym obrazem, které vSak do diagndzy
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syndromu demence nezapadaji, byt jej imituji. Zde se setkdvame s pseudodemencemi
spojenymi se somatickymi chorobami ¢i s depresi. Pti nedbalé diagnostice pak mtze snadno
dojit k zdméne, kterd je pro postizeného fatalni. Ne kazda (pseudo)demence je totiz nelécitelnou
chorobou. A rovnéz u degenerativnich demenci, pro néz zatim nezname tuc¢innou 1é¢bu, plati,
ze vcasnd diagnostika spojend s nasazenim vhodné 1é€by miiZze progres nemoci zbrzdit
a vyznamn¢ tak prodlouzit kvalitni dobu zivota nemocného. Vzhledem k tomu, Ze se péce
o Cloveéka s demenci obvykle tyka jeho nejblizsich, prodluzuje dobra 1écba i jim obdobi méné
narocné péce, kdy je nemocny jesté relativné sobéstacny, predevsim vsak protahuje kvalitniho
zivota blizkého premorbidnimu stavu. Jisté jde o zdvod s Casem, ale vhodna a v€asna 1éba dava

nemocnému i jeho rodiné moznost vyuzit zbyvajici ¢as co nejlépe.
Podle etiologie nemoci Ize demence délit (Jirdk in Preiss a kol., 1998; Pidrman, 2007) na:

e Atroficko-degenerativni (primarné degenerativni) demence - do této skupiny
se fadi Alzheimerova choroba, demence s Lewyho t¢lisky a frontotemporalni demence
e Ischemicko-vaskularni demence
e Symptomatické (sekundarni) demence - v tomto piipadé je demence
dasledkem degenerativnich procesit spojenych s prvotni pricinou: traumatem,
metabolickou poruchou, infekci ¢i jinymi. Do této skupiny lze pritadit napf.:
o toxické demence,
o metabolické demence,
o demence pii Parkinsonoveé chorobé,
o demence pii Huntingtonové chorobg,
o traumatické demence
o demence pifi normotenznim hydrocefalu
o demence pii nadorech CNS
o demence pfi infekcich
e SmiSené demence dile mohou byt kombinaci Alzheimerovy a vaskularni

demence ¢i Alzheimerovy a jiné primarné degenerativni demence ¢i jiné kombinace.

Jinym kritériem pro déleni demenci je reverzibilita a ireverzibilita onemocnéni odvozena
od jeho ptivodu. K ireverzibilnim patii degenerativni nemoci (primarné degenerativni demence,
Parkinsonova choroba, Huntingtonova choroba aj.), vaskularni demence, nékteré traumatickeé
demence a nekteré demence zplsobené infekcemi (Pidrman, 2007). U jinych, napf.

u metabolickych poruch ¢i u normotenzniho hydrocefalu aj., je mozné zastavit vhodnou l1écbou
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progresi onemocnéni i ulevit postizenému od symptomut (Mohaplova in Preiss, Kucerova a kol.,
2006). Na ptiklad u zminéného normotenzniho hydrocefalu se pravdépodobnost vyléceni
pohybuje mezi 30 a 50%, je vSak zavisla na v€asnosti zékroku (Holmerova a kol., 2007, Bayer,
Reban, 2004). Dalsim reverzbilnim ptikladem jsou pseudodemence pii jinych somatickych
onemocnénich (Holmerova a kol., 2007), jako jsou napiiklad symptomy hypotyréozy: pozvolny
rozvoj, Unava, apatie, spavost, bradypsychismus a bradykineze mohou u starého ¢loveéka snadno

vést k podezieni na demenci (Topinkova, 2005). 1 v tomto piipad¢€ je ovSem pficina 1éCitelna.

Zvlastnim reverzibilnim pfipadem je pseudodemence u deprese. Podobnost naruSeni
kognitivnich funkci u deprese je tim piesvédCivéjsi, Ze poruchy emotivity jsou béznym
symptomem syndromu demence, zejména pak poruchy depresivniho charakteru. Projevy
demence a deprese se tedy mohou napodobovat, ptekryvat a kombinovat, pfitomna je apatie,
t&7ké naruseni paméti a zhoreni kognitivnich funkci (Preiss, Kucerova, Navratilova a Cernik
in Preiss a kol., 2006). V piipadech tézké deprese lidé ztraci motivaci pro jakykoli vykon, coz
se odrazi také v testech kognitivnich funkci a paméti pouzivanych k diagnostice demence - ve
spojeni s vSeobecnou ztratou zajmu o své okoli tak mohou lidé vytvoftit presvédcivy dojem
demence (Stuart-Hamilton, 2006). Diferencialni diagnostika vSak je mozna, v prvé fadé pro
demenci svédc¢i spiSe postupny a pomaly rozvoj, zatimco pro depresi je typicky ndhly ¢i
opakujici se vznik stavu (Holmerova a kol., 2007). Bayer a Reban (str. 42, 2004) uvadi pichled

diferencialn¢ diagnostickych rozdilt, k nimz mj. dale fadi:

Deprese Demence

konstantné¢ smutna ndlada s pfitomnou fluktuujici nalada s pretrvavajici schopnosti

uzkosti byt St'astny

zodpovidani otazek slovy “ja nevim” nebo

odmitanim odpovédi

hadani odpoveédi a témét spravné odpoveédi

relativné intaktni orientace v ¢ase a prostoru

dezorientace patii v ranym symptomim

zlepseni opakovanim: absence okamzitého

zapomindni

malé zlepSeni opakovanim

a okamzité/rychlé zapominani

dobrovolné  selhdva; upozorfiuje na

popiréd ¢i utajuje selhani pii vybavovani si
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subjektivni obtiznost informaci

proménlivy kognitivni vykon konzistentnéjsi kognitivni vykon

porucha paméti se rozviji po néstupu deprese se miiZze rozvinout po nastupu
deprese poruchy paméti

souvisejici poruchy spanku, libida a chuté spanek, libido a chut k jidlu zistavaji
k jidlu zpocatku beze zmén

deprese v osobni ¢i rodinné anamnéze demence v rodinné anamnéze

Nékteti odbornici se nicméne domnivaji, ze obraz demence vytvoreny depresi je v nékterych
ptipadech natolik dokonaly, Ze si oznaceni “skutec¢na” demence zaslouzi (Stuart-Hamilton,
2006). V piipadé pretrvavajicich pochybnosti lze pouzit terapeuticky test s antidepresivy -

diagnosis ex juvantibus (Holmerova a kol., 2007).

2.3 Rozvoj onemocneéni

Rozvoj nemoci byva zpravidla (s vyjimkou nékterych vaskuladrnich demenci) postupny
a plizivy, z pocatku zaménitelny s benigni stafeckou zapomnétlivosti (sniZzena schopnost
vybavovat si jména, Cisla, nékdy i1 nékteré¢ nadzvy véci a pojmy (Holmerova a kol., 2007)) ¢i
s mirnou kognitivni poruchou (MCI). Asi u 15% lidi s MCI se ro¢né vyvinou ptiznaky demence
a celkové mirnd kognitivni porucha progreduje do demence celkem az v 80% piipadi

(Topinkova, 2005).

Podle progrese onemocnéni Ize rozlisit tii stupné demence (Preiss a kol., 1998; Topinkovd,

2005):

1. lehka demence - mirna porucha kognitivnich funkci, naruSena je vybavnost
zejména neddvnych udalosti, zhorSend orientace, zmény chovani a nalady, zhorSeny
nahled. Nemocny je v tomto stadiu jesté relativné sobéstacny, pokud ma k dispozici
navody, upominky, pomticky a kontrolni telefondty od ptibuznych, objevuje se vSak
ztrdta zajmu a iniciativy, abulie, CasteCny ndhled je spojeny s uzkosti, strachem,

smutkem ¢i vztekem.
15



2. stiedné téZka demence - dezorientace Casem i mistem (nemocny bloudi i na

znamych mistech), porucha fe¢i a porozuméni, ztrata ndhledu, progrese poruchy paméti,

24

poruchy. Takika nepietrzitd dopomoc je v tomto obdobi uz nezbytna, jde vSak také

0 nejdelsi obdobi - trva 2 az 10 let - v némz se mohou objevit halucinace a ztrata

orientace i v domdcim prostfedi. Osobnost a temperament nemocného se méni, mize se

stat, ze nepozna své pribuzné nebo je zaméiuje. Objevuje se bezcilné bloudéni

(wandering).

3. tézka demence - tézka dezorientace, t€zkéa porucha staropaméti i novopaméti,

tézka porucha teci, neschopnost dodrzet hygienu, inkontinence, porucha motorickych

stereotypil véetné chlize (imobilita). Nemocny potiebuje hlavné oSetfovatelskou péci,

obtizn¢ polykd, nepozndva pratele, ptibuzné ani zndmé predméty, je upoutan na vozik

¢i na luzko.

2.4 Symptomy demence

Demence jsou s drobnymi odchylkami v nacasovani ptiznaki dle konkrétni diagnozy vzdy

provazeny Sirokou paletou ptiznakl, z nichz je poruchy kognitivnich funkci definuji, ale

pfidruzuje se k nim je$t€¢ mnoho dalSich. Jsou provazeny poruchami chovéni, emotivity,

psychiatrickou symptomatologii a vzdy vedou ke vzristajicimu omezeni sobéstacnosti

nemocného.
Symptomy lze vyjadiit schématem ABC (Holmerova a kol., 2007, str. 13):

e A - activities of daily living (porucha sobé&sta¢nosti a socialni dopady)
e B - behaviour (behavioralni a psychiatricka symptomatologie)
e C - cognition (porucha kognice)

Pro vétsi piehlednost vyjdeme pfi popisu symptomatologie demence z toho schématu.

2.4.1 A: Aktivity kazdodenniho Zivota, sobéstacnost a socialni dopady

Sobéstacnost je pii demenci omezovadna jiz zpocatku v instrumentalnich aktivitdch

(Holmerova a kol., 2007), s rozvojem nemoci se vSak jeji porucha stale prohlubuje az k uplné
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zavislosti na péci druhych. Posouzeni tirovné sobéstacnosti patii k zakladnim diagnostickym
meéritktim, je vSak také zasadni pro pfid€leni finan¢ni podpory nemocnému v podobé piispévku

na péci (http://www.mpsv.cz/).

Sobéstacnost se obvykle hodnoti v zékladnich sebeobsluznych aktivitach kazdodenniho
zivota (ADL) (Holmerova a kol., 2007), jako je hygiena, péce o sebe a péfe o domacnost.
Ptikladem takového posouzenti je test dle Katze (Katz podle Kalvach, Zaddak, Jirak, Zavazalova,
Sucharda a kol., 2004) ¢itajici 6 polozek:

e koupani

® pouzivani toalety

e uléhani a vstavani

e stravovani

e oblékéni

e kontrola vyprazdiiovani mocového méchyfte a stiev

K dal$im testim ADL se fadi naptiklad: test Instrumentalni aktivity denniho Zivota IADL

(Lawton, Brody, 1969 podle Bayer, Reban, 2004), test ADL podle Barthelové (Bathelova podle
Kalvach a kol., 2004), test Funk¢éniho zhodnoceni Alzheimerovy choroby a Skala zmén
ADFACS, ktery je senzitivni ke zménam stavu v ramci 12 mésict (Galasco et al. podle Bayer,
Reban, 2004), Bristolska skala aktivit denniho Zivota Bucks et al. podle Bayer, Reban, 2004) a
dalsi. Nekteré Skaly jsou rovnéZ vytvoreny na miru urcité skupin€ posuzovatell - pecujicich ¢i

zdravotnich sester.

2.4.2 B: Behavioralni a psychologicka problematika

Behavioralni a psychologické ptiznaky (BPSD) se ve staii vzdy rozvijeji spolu s poruchami
kognitivnich funkci, jsou vSak ndpadnym ptiznakem, ktery asto vzbudi pozornost rodiny jako
prvni (Pidrman, 2007). Tyto zmény zahrnuji poruchy emotivity, chovani a psychiatrické
ptiznaky (Pidrman, 2007; Holmerova a kol. 2007), které jsou velmi narocné pro rodinné
pecujici nemocnych. Nejen, ze jde Casto o objektivné obtizné chovani (plac, kiik, agrese,
inkontinence, bludy...), je to v prvé fadé zména povahy a osobnosti nemocného, ktera vétsinou
jeho blizke tizi nejvic, nebot’ tak kviili demenci skute¢né ztraci svého blizkého, ktery se méni
k nepoznani. Pro mnohé je t€zké vyrovnat se napiiklad s ndhlou agresivitou ¢i naopak slabosti
svého celozivotniho partnera ¢i rodi¢e. Obvykle BPSD znamenaji mnohem vé&tsi stres pro
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pacienty, jejich rodiny a osetfovatele nez samotna porucha paméti, dalsi kognitivni poruchy
a ztrata samostatnosti - podil BPSD na stresovych faktorech, jimz je pecujici vystaven, je
pfinegjmensim ¢tvrtinovy (Pidrman, 2007). V pocatcich demence dochazi zejména
k povahovym zméndm, zvysuje se egocentrismus nemocného, sobectvi a nedostatek altruismu,
nékteré¢ premorbidni rysy osobnosti mohou byt zvyraznény, napt. zarlivost ¢i podeziravost
(Jirdk in Preiss a kol, 1998). Neni bez zajimavosti, Ze existuje prokazatelna spojitost mezi

BPSD a agresivitou oSetiujiciho personalu (Pidrman, 2007).

Poruchy chovani

Behavioralni symptomy demence jsou Casto obtizné zvladnutelné. Nesou s sebou zvySené
naroky na pééi a zvySené socioekonomické naklady (Holmerova, 2007). Ackoli souvisi
s rozvojem kognitivni poruchy, pisobi na né také dalsi vlivy, jako vliv prostfedi, medikace ¢i
premorbidni charakteristiky osobnosti (Pidrman, 2007). Upravy a zmirnéni poruch chovani lze
dosdhnout zménou medikace, ale Casto také upravou stylu péce ¢i prostiedi. Piikladem
takového teSeni muze byt vytvareni “nekonecnych” cesticek na zahradach instituci pro lidi
s demenci. Lidem s potifebou neustdlého chozeni takové cesty umoznuji prochdzet se
V bezpeéném a ptijemném prosttedi. Podobnym opatfenim muze byt vhodné zvoleny styl

komunikace u agresivnich klientt.

Obvykle mezi poruchami nachdzime:

Chovéni %
zastoupeni
slovni agrese / hrozby 94
fyzicka agrese / pohyb sem a tam 42
poruchy spanku 38
Neklid 38
Bloudéni 30
apatie / 42stazeni se do sebe 27

(Jones, 2002 podle Holmerova a kol., 2007)
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Agitovanost a agresivita se Cast&ji projevuje u jedinct trpicich bolesti a jinymi télesnymi
neduhy, pfitomné jsou také ¢asto premorbidné $patné socialni vztahy (Pidrman, 2007). Ackoli
se agrese - neziidka sméfovana primarn¢ na nejblizsiho pecujiciho - miize jevit neopodstatnéna,
je vzdy vhodné pokusit se ji zvladnout nejprve nefarmakologickymi metodami: klidnou
a neuspeéchanou denni rutinou, vytvoienim ptehledného, bezpecného prostredi (vEetné vyuziti
popiskll a znacek), klidnym a jistym ptistupem, respektovanim osobniho prostoru a snahou
odvést pozornost k jiné aktivit€¢, povzbuzovanim, ujiStovanim, snahou podpofit nezavislost
nemocného, dostatecnym osvétlenim bytu ve dne i v noci, protoze temné prostory u lidi
s demenci budi uzkost (Holmerova a kol., 2007, Bayer, Reban, 2004). U lidi s demenci se
setkavame S agresi ve form¢ verbalni agrese — napt. nadavky, stiznosti na okoli, slovni utoky;
1 ve form¢ fyzické agrese — napt. niceni véci, kopani a podobné (Fanfrdlova in Preiss,

Kucerova, 2006).

Asi u tietiny lidi s demenci (Bayer, Reban, 2004) - podle jinych autorid vs$ak az u poloviny
(Pidrman, 2007; Holmerova a kol., 2007) - se objevuje neklid a bloudéni (wandering), které
zahrnuji bezcilné prechazeni, bloudéni v domacim prostiedi, ale také nebezpeéné odchazeni
Zz domova a bloudéni po ulicich, bez schopnosti najit cestu zpét. Lidé pecujici o bloudici
nemocné demenci jsou proto nuceni pfijimat rizna opatfeni, ktera by nemocnym znemoznila
nestfezené odejit z domu. Toho lze dosdhnout riznymi prostfedky, jako je zamykani
domovnich dvete, jejich zamaskovani zavésy ¢i tapetou apod. Pecujici vSak 1 v tomto ptipadé
musi mit na paméti bezpeci svych blizkych a nenechéavat je samotné v bytech, z nichz neni
uniku. Pro institucionalni péci v domovech, 1é€ebnach a nemocnicich je rovnéZz z hlediska
distojnosti nevhodné uzavirat a zamykat pacienty na pokojich ¢i v jinych prostorach bez
piitomnosti personalu (Holmerova a kol., 2013), Zcela neptijatelné, ale v praxi bohuzel ne
neobvyklé, je potom omezovani aktivity lidi s demenci podavanim nadmérného mnozstvi

tlumicich 1€ki (ze zpravy ombudsmana za rok 2013: Pridal, 2014).

Z hlediska pficin hraji pfi bloudéni a zvySené motorické aktivité roli dezorientace
v nezndmém (nebo domécim, ale pozménéném) prostiedi ¢i ztrdta paméti a s ni spojena
nemoznost zapamatovat si, kde a pro¢ se nemocny nachéazi. Dale separacni Gzkost, ktera vede
k hledani znamého mista nebo pecujiciho, rovnéZ hledani znamych mist a osob z minulosti
a nuda a osamélost. Zejména noc¢ni bloudéni muize negativné ovliviiovat medikace
psychofarmaky a dalSimi 1éky, ale také nedostatek ¢innosti v pribéhu dne; k dal§im pfi¢inam

nakonec patii t€lesny dyskomfort, symptomy jinych nemoci a bolest (Pidrman, 2007; Bayer,
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Reban, 2004).

Specifickou poruchou je porucha sexualniho chovani, ackoli nepatii ke zcela béznym
ptiznakim (Cayton, Graham, Warner, 1997). S témito problémy se rodinni i profesionalni
pecujici setkavaji v podobé svlékani se na vefejnosti, nevhodného dotykani se druhych nebo
dotykani se vlastnich genitalii, u ¢lovéka s demenci se vSak miize objevit také sexualni

nenasytnost, ktera je pro pecujiciho partnera zna¢né zatézujici (Bayer, Reban, 2004).

Kromé samotnych poruch sexualniho chovani lze pozorovat také problematiku spojenou se
sexualnim souzitim paru, kde je jeden partner nemocny. Pecujici partner miize o nemocného
ztratit zajem v disledku zmény osobnosti a dalSich okolnosti péce, miize rovnéz citit potiebu
vyhledat sexudlni uspokojeni, a ptipadné také emocni oporu, v jiném, paralelnim vztahu, coz
neziidka vede k pocitim viny viéi nemocnému (Bayer, Reban, 2004). Vzhledem k tomu, Ze
jde o velmi citlivé téma, jsou pecujici partnefi a rodiny Casto témito symptomy nepiijemné
zaskocCeni (Holmerova a kol., 2007) a nékdy jen neochotné vyhledavaji odbornou pomoc,
ackoli, stejné jako u jinych poruch chovéni, i zde mize pomoci vhodné zvolena strategie

komunikace a dobra medikace.

Poruchy nalady

Depresivni a uzkostné poruchy nalady jsou u lidi s demenci ¢astym jevem. Prevalence
deprese mezi nemocnymi je az 30% (Bayer, Reban, 2004), pfi pticteni dalSich poruch nalady -
uzkosti, fobie, mén¢ Casto manie ¢i elace nalady - vyskytuji se tyto potize az u 50% lidi

s demenci a o jiz v ranych stadiich nemoci (Pidrman, 2007).

Zatimco pritomnost deprese mize v o€ich pecujicich ¢€init pfiznaky demence t€Z8imi, nez
jsou, muze byt velmi t€Zké od sebe depresi a demenci odlisit (Bayer, Reban, 2004).
K ptfiznakim ukazujicim na depresi patii pifetrvavajici smutek, ztrata z4jmu a potéSeni,
sebelitost, beznad¢j, pocity bezcennosti, plactivost, unava a ztrata energie, slaby pferusovany
spanek s no¢nim bloudénim, naruSeni cirkadianniho rytmu, izolace a odtazitost, ztrata potéSeni
ze spoleCenskych aktivit, nechutenstvi a hubnuti, psychomotorické zpomaleni ¢i agitace,
nespecifické zmény chovani (agrese, kiik, pfechazeni), vétsi nesobéstacnost, nez by odpovidalo
kognitivni poruSe, difizni paranoidni symptomy, nepfiméfend vina, rekurentni myslenky na
smrt a suicidalni ideace, pokud se vyskytne uzkost, pak obvykle ve spojeni s agitovanosti

(Bayer, Reban, 2004; Pidrman, 2007). Deprese jsou soucasti organickych zmén mozku, nesou
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vsak také reaktivni slozku - Clovék s demenci tak reaguje na svou bezmoc, bezradnost
a stoupajici zavislost (Holmerova a kol., 2007). Uzkost se u nemocnych s demenci vyskytuje
dosti ¢asto, n¢kdy v prvnich stadiich nemoci pii zachovani nahledu, jindy naopak pozd¢ji, kdy

ji muze doprovazet agitovanost (Jirdk in Preiss a kol., 1998).

Typicka je vSak u lidi s demenci také méné vyrazna patologie nalad, k nejb€znéjSim
ptiznakim patii emoc¢ni oplostélost, kdy dochazi k postupnému ubyvani vyssSich citl, pii
postiZeni prefrontalniho kortexu se objevuje moriatickd nalada, kterd se projevuje netaktnosti,
nepiiméienou euforii, planym vtipkovanim (Holmerovdi a kol., 2007). Objevuje se emo¢ni

labilita az emoc¢ni inkontinence (Jirak in Preiss a kol., 1998).

Poruchy spanku

Poruchy spanku, zejména pak nespavost, patii k pomérmné obvyklym projeviim starnuti.
Pii demenci v8ak dochazi k jejich zvyraznéni, navic ¢asto doprovazenému noc¢nim neklidem,
bloudénim a hluc¢nosti (Bayer, Reban, 2004). No¢ni aktivita mize byt bezcilna, ale jde také
0 zamérné ¢innosti - snaha se napit, ohtat si jidlo apod. (Pidrman, 2007), pfipadné, vzhledem
k ¢asové dezorientaci, se mize ¢lovek s demenci snazit odejit také tfeba na prochazku nebo na
nakup. Pro rodinu nemocného pak takova no¢ni vyruseni znamenaji zna¢nou zatéz, protoZe se

casto opakuji, pfipadné jsou na dennim potadku.

Spankovy rezim mize byt narusen ve kterékoli fazi, k typickym porucham patii (Bayer,
Reban, 2004; Pidrman, 2007):

e tendence uléhat ke spanku dfive, neZ bylo obvyklé

e prodlouzeni doby pfed usnutim

e  (ast¢jSi nocni probouzeni

e diivéjsi ranni vstavani a probouzeni se

e vice dennich mikrospanki a tendence k uléhani ptes den ke zdiimnuti

V ranych fazich nemoci poruchy spanku ¢asto provazi deprese a uzkost, byvaji vSak n¢kdy

pro napadn&js$i no¢ni potize prehlédnuty (Pidrman, 2007). Obvykle zde nelze hovotit
0 insomnii v pravé slova smyslu, jde spise o posunuti cyklu spanku a bdéni, v pokrocilejsi fazi
vSak miiZze dojit také k plné inverzi denniho rytmu, s no¢ni aktivitou a ospalosti v prib¢hu dne

(Jirdk in Preiss a kol., 1998)
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Poruchy spanku pti demenci maji mnozstvi moznych zdrojt:

Mezi priciny vyplyvajici z prostiedi patii zvlaste nedostatek fyzické aktivity behem
dne, ktery je u seniorii casty. Stejné tak opakované spanky béhem dne, nevhodné
prostredi (temné pres den, nedostatecné zatemnéné v noci, hluk v noci). Nespavost
zpusobena farmakogennimi pricinami vyplyva zejména z poziti stimulujicich lékii
v odpolednich hodindch, beta-blokatorii, bronchodilatancii, kortikosteroidu, diuretik,

levodopy, nikotinu, kofeinovych napoji ¢i alkoholu. (Pidrman, 2007, str. 86)

V anglosaské literatute se objevuje také popis Sundown syndromu (Pidrman, 2007), byt je
jeho definice zatim stile predmétem diskuze. V zasad¢ jej charakterizuje prohloubeni
neuropsychiatrickych symptomt (Khachiyants, Trinkle, Joon Son, Kim, 2011): agitace,

zmatenosti, Uzkosti a agresivity v pozdnim odpoledni a navecer.

Psychotické symptomy

V ramci psychiatrické symptomatologie se u lidi s demenci vyskytuji halucinace, iluze
a bludy (Fanfrdlova in Preiss, Kucerova, 2006), jez nemocni prozivaji jako realnou situaci
a soucast jejich svéta. U nékterych typti demence jde o Castéjsi jev nez u jinych, spojuji se
pfedevSim s poSkozenim spankového laloku a neurochemickym deficitem acetylcholinu
(Bayer, Reban, 2004). U nejrozsitengjsi Alzheimerovy choroby a vaskularni demence vsak jde

vzdy o pomérné Casty ptiznak.

Halucinace, castéji vizudlni nez sluchové, se vyskytuji az u 20% nemocnych
s Alzheimerovou chorobou a pravdépodobné u jesté vétSiho mnozstvi lidi s vaskularni demenci
(Bayer, Reban, 2004). Zcela typické jsou pro nemocné demenci s Lewyho télisky (Pidrman,
2007). Obvykle maji neutralni obsah (Holmerova a kol., 2007), piesto vSak svou povahou
mohou v nemocném vzbuzovat uzkost, naptiklad kdyz halucinuje cizi osoby ve svém byt¢ apod.
(Cayton a kol., 1997), rozhodné se nedoporuc¢uje vymlouvat nemocnym, Ze to co vidi a citi, je
skute¢né. Na rozdil od jinych psychickych nemoci neni v ptipadé demenci vhodné podavat
psychofarmaka - dosazeni remise a stabilizace stavu neni v pfipadé demence mozné, naopak
pacienti trpi mnozstvim nezadoucich ucinka 1€kt (Holmerova a kol., 2007). Jako u jinych
problémt z okruhu BPSD je mozné 1 u téchto ptiznaka vyuzivat mnoho nefarmakologickych

postupti. Farmakologicka 1é¢ba je vhodna pouze tehdy, kdy ¢lovék s demenci pod vlivem
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psychotickych ptiznakii nebezpecny sdm sob¢ ¢i svému okoli.

Bludy jsou v ptipadé takto nemocnych vyrazné ¢astéjsi, nez halucinace. Mohou byt vazany
na ptridruzené delirium (Jirak in Preiss a kol., 1998). Obvykle maji ikorny obsah - nemocny se
domniva, Ze je okradan, opoustén, zarli na zdanlivé nevérného partner, je presvédCeny
0 piitomnosti jedu v jidle ¢i ve vzduchu ¢i je obecné podeziivavy (Bayer, Reban, 2004;
Pidrman, 2007). Trpi jimi asi tfetina lidi s Alzheimerovou chorobou, u vaskularnich demenci

jsou mén¢ Casté (Bayer, Reban, 2004).

Kromé biologického podkladu bludi je lze, zejména v piipad¢ okradani, vysvétlit tim, ze
lidé s demenci Casto ztraci své véci a nepamatuji si, ze je né¢kam zalozili. To, Ze byli okradeni

je pak pro né nejsnadng&jsi vysvétlenim (Pidrman, 2007).

Psychotické symptomy se obvykle objevuji pouze v urCité fazi nemoci, aby pozdéji,
s prohloubenim kognitivni poruchy, opét ustoupily. Nékdy se objevi uz ve velmi raném stadiu

demence, typické vsak jsou pro stiedni faze choroby (Bayer, Reban, 2004).

2.4.3 C: Poruchy kognice

Poruchy kognice patii k nejnadpadnéjSim projeviim demence a jsou povazovany za jeji
primarni symptomy (Holmerova a kol., 2007), tedy za symptomy, které demenci definuji.
Jednotlivé sloZky kognice mohou byt u demenci postizeny rovnomérné i nerovnomeérneé (Jirdak

in Preiss a kol., 1998) Lze je roziadit do n¢kolika skupin (Holmerova a kol., 2007):

e intelektova deteriorace

e poruchy paméti

e poruchy orientace

e poruchy tsudku a mysleni

e poruchy pozornosti a motivace
e korové poruchy

e porucha exekutivnich funkci

Intelektova deteriorace

Jde o sniZeni intelektové vykonnosti, které je méfitelné psychologickymi metodami
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(Raboch, Zvolsky et al., 2001), ¢ehoz se vyuziva pro urCeni tzv. indexu deteriorace. Je
srovnanim pfirozené a chorobné deteriorace intelektu, pfiCemz prokazatelnd je choroba
v piipad¢ indexu 20 % a vice (Holmerova a kol., 2007). Dle druhu demence dochazi bud’

k pozvolnému poklesu intelektu, nebo naopak k ndhlym propadim.

Poruchy paméti

Poruchy paméti jsou nejcharakteristi¢téjSim symptomem demenci. Patrny je pokles
vstipivosti novych informaci, coz je ndpadné cCastym opakovanym dotazovanim se c¢i
nepamatovanim si domluv a nedavnych udalosti. Vystupiiovani poruchy usti az v amnestickou
dezorientaci, kdy nemocni nejsou schopni orientace v case ani v prostoru v disledku
nezapamatovani si bezprostfednich informaci (Jirak in Preiss a kol., 1998). Porucha paméti
souvisi dale s konfabulacemi, je pti¢inou tizkostnosti, nejistoty a nedostatku vhledu (Holmerova

a kol., 2007).

Porucha se nejprve objevuje u kratkodobé paméti a postupuje smérem Kk obsahlim
dlouhodobé paméti. Postupné tak uvadi ¢loveéka zpét do vzpominek na détstvi, které se pro n¢j

stavaji realitou.

Poruchy orientace

Projevuji se jak dezorientaci v Case, tak v misté. Pozd¢ji se objevuje také dezorientace vlastni
osobou (Jirdk in Preiss a kol., 1998). Zpocatku se nemocny ztraci na znamych trasach v misté
bydlisté, pozdéji se porucha rozsifuje i na domaci prostiedi, hledd svou loznici, toaletu ¢i
koupelnu. V pokrocilejsim stadiu po odvedeni na jiné misto (napt. do stacionéie apod.) nemusi
byt schopen urcit, zda je doma nebo ne. Orientace v €ase se rovné€Z horsi, nemocny nevi, jaky
je mésic ¢i rok nebo jaké je ro¢ni obdobi, zapomene kolik je mu let - a pfi odhadu se muze

splést i o desitky let (Holmerova a kol., 2007).

Poruchy usudku a mysleni

Postupné dochazi k deterioraci abstraktniho a logického mysleni a soudnosti (Raboch,

Zvolsky et al., 2001). Se ztratou tsudku souvisi ztrata nahledu na nemoc, tj. nemocny se dokaze
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se svou chorobou vyrovnavat jen do urcitého stupné postizeni, poté tato schopnost mizi.
S mizejicim porozuménim svétu kolem sebe z pocatku onemocnéni roste podeziravost a neklid
nemocného (Holmerova a kol., 2007), ptipojit se mohou také bludy, obvykle paranoidné-

persekucniho obsahu (Jirdk in Preiss a kol., 1998).

Poruchy pozornosti a motivace

Lid¢ s demenci maji potize s tim, zac¢it nebo dokoncit néjaky tkol, pfiCemz maji tendenci se
soustiedit na jeden jediny aspekt Cinnosti a zapomenout na Cinnost jako celek. V pozdéjsich
stadiich se projevuje apaticko-abulicky syndrom, mize se vSak objevit zvySend motivace

v uréitém sméru, napi. v oblasti sexuality (Jirdk in Preiss a kol., 1998).

Korové poruchy

V dutsledku atrofie mozkové kury dochazi nepravidelné, avsak vcelku casto ke korovym
porucham, k nimz se fadi poruchy fatickych funkci (zahrnujici motorickou afazii, znemoziujici
tvorbu fe€i na centrdlni Urovni, senzorickou afazii, tj. neschopnost rozumét slySenému
a amnestickou fazii, vypadky pojmil), agrafie, alexie, akalkulie, amuzie a rizné typy apraxii

a agnosii (Raboch, Zvolsky et al., 2001).

Porucha exekutivnich funkeci

Jde o poruchu funkci pldnovani, organizovani a fizeni (Holmerova a kol., 2007), ktera ma
obvykle za nasledek odchod lidi s demenci ze zaméstnani. Nejsou poté schopni vykondvat
zadnou ¢innost, ktera se sklada z vice jednoduchych ukonti (Raboch, Zvolsky et al., 2001), takze
1 napiiklad proces vateni nebo jizda autem se stanou nepiekonatelnou piekazkou. Porucha je

doprovazena Uzkosti z nezvladnutych tkoll, coz jen posiluje neschopnost je skute¢né vykonat.
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2.5 Nejobvyklejsi druhy demence

Ackoli, jak jiz bylo vySe uvedeno, je znamé velké mnoZzstvi pfi€in vzniku syndromu
demence, u pievazné vétSiny nemocnych nachazime diagnézu Alzheimerovy choroby nebo
vaskularni demence. Ta je vzacnéjsi ve své Cisté podob¢, mnohem castéji se s ni vSak setkdme

pfi kombinaci s jinym druhem demence.

2.5.1 Alzheimerova choroba

Alzheimerova choroba je nemoc s postupnym zacatkem, kterd trvale progreduje (Topinkova,
2005) a pro niz v soucasnosti neni znama G¢inna 1é¢ba. Primérna doba doziti nemocnych je
devét let, pficemz rozpéti se pohybuje od 2 do 12 let (Pidrman, 2007). Postizeni (¢i jejich
ptibuzni) obvykle poprvé vyhledaji pomoc kvili vyraznym potizim s paméti, jako je
zapominani i jednoduchych instrukci a seznami ¢i ztraceni se na znamych mistech (Stuart-
Hamilton, 2006). K nejnapadnéj$im varovnym piiznaktim, jichZ si ptibuzni nemocnych v8imaji
v prvé fadg, patii také zmény chovani jako vétsi vznétlivost, obtiznéjsi komunikace, které maji
zakryt, ze nemocny nékteré doposud bézné véci uz neumi délat 1 dal§i zmény jako ztrata zajmu
o diive oblibené cCinnosti a mens$i pFizptisobivost (Mollard dle Regnault, 2009; Cayton,
Graham, Warner, 1997).

Uz pro plizivost nemoci, kterd je vSeobecné znama a Casto zminiovana v médiich, se starsi
lidé Casto obéavaji vSech projevil slabsi paméti, nez mivali v mladS$im v€ku. Rozvijejici se
Alzheimerova choroba vSak postihuje pamét a celou osobnost v §ir§Sim méfitku, nez bézna
zapomn¢étlivost - zatimco starSi clovék miiZze nakratko zapomenout jméno svého souseda, ale
stale si byt védom toho, s kym mluvi, ¢lovék s Alzheimerovou chorobou zapomina nejen
detaily, ale cely kontext véci (Cayton, Graham, Warner, 1997). Porucha paméti
u Alzheimerovy choroby postupné znemoznuje ¢lovéku rozumeét svétu kolem sebe a odebird
nemocnému pojmy, vztahy a kontexty jeho souc¢asného Zivota. Co vSak ziistava ptitomno az do
pozdnich fazi nemoci, jsou staré vzpominky z détstvi a mladi, které pak nemocnému vytvari
sveét, v némz Zije. Neni tedy vyjimkou, kdyZz osmdesatilety pacient hleda své - ddvno zesnulé -

rodice nebo si pieje vidét své malé deéti, jez vSak - dospélé - uz nepoznava.

Castym symptomem nemoci je také apatie, jez nékdy byva zaméiovana s depresi - i ta je

vSak Castym privodcem Alzheimerovy choroby (jak je zmin€no vySe), aCkoli spiSe nez
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o ptiznak jde o jeji disledek (Regnault, 2011). I pfes postupné ubyvajici nahled si je nemocny
¢lovek velmi Casto védom, Ze s nim neni néco v poradku, ze ztraci schopnosti, které diiv ovladal
- své obavy se Casto snazi popirat pfed druhymi i1 pfed sebou, potize mu nejsou srozumitelné
a budi uzkost. Neni tedy také vzacné, Ze se nemocny pokousi své potize aktivné skryvat

(Regnault, 2011).

Kromé naruSeni kratkodobé paméti se v pribehu nemoci objevuje také apraxie, Brocova
afazie, Wernickeova afazie, ztrdci se porozuméni textu, ztrita orientace v Case a prostoru
(Stuart-Hamilton, 2006). Ta se projevuje jiz zpo¢atku nemoci kratkymi vypadky i ve znamém
prostiedi, které se vSak po nékolika vtefinach az minutach upravi, jako by k nicemu nedoslo

(Regnault, 2011).

Neurobiologické pozadi

Atrofie mozku, kterd je do 80. roku globalni, provazena zvétSovanim mozkovych komor,
a posléze postihuje predevsim spankové laloky (Bastecky, Kiimpel, Vojtéchovsky et al., 1994),
vzdy neodpovida svym rozsahem tizi demence (Pidrman, 2007). Nezbytna je tedy kromé
1ékatského vySetfeni také diagnostika posuzujici kognitivni funkce a funkéni schopnosti

nemocného.

Zakladni extracelularni patologickou zménou, kterou u Alzheimerovy choroby v mozku
nalézame, je ukladani beta-amyloidu, ktery vytvaii shluky, kolem nichz vznik4 komplex dalSich
neurodegenerativnich procest (Pidrman, 2007). Takto vznikaji ttvary nazyvané
alzheimerovské plaky. Lze je nalézt ve vSech korovych vrstvach a skladaji se z rozpadlych
axonalnich vybézki, poskozenych dendriti, amyloidovych vlaken a v centru byva kapilara
stizend amyloidovou angiopatii (Bastecky et al., 1994). Beta-amyloid vznikd patologickym
Stépenim amyloidového prekurzorového proteinu za tcasti beta- a gama-sekretazy. Na rozdil
od beta-peptidu, které vznikaji pfi normalnim S$té€peni, je beta-amyloid nerozpustny, coz vede
k jeho ukladani v mozku v podobé plakli. Mezi vyskytem plak a stupném demence existuje
pfima uméra (Pidrman, 2007). Amyloidovou angiopatii vSak Ize prokazat i ve tfetiné mozkl

v prubéhu klinicky normalniho starnuti (Bastecky et al., 1994).
Nejzavaznéjsi intracelularni zménou jsou zmény neurofibril, jimZ se nejcastéji fika
neuronalni klubka (anglicky tangles) (Bastecky et al., 1994). Klubka vznikaji intraneuronalni

degeneraci tau-proteinu, kdy jsou mikrotubuly bilkoviny patologicky fosforizovany, vlakna
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jsou zkracovana a ztraci svou funkeci - vznik klubek vede k apoptoze neuront (Pidrman, 2007).
Navzdory tomu vsak nejde o specificky alzheimerovskou zménu - piestoze pti Alzheimerove
chorobg je 1ze ve zvySeném poctu najit typicky v neokortexu a hipokampu - az ve tfetiné piipadi
Alzheimerovy demence ve vysSim véku nejsou klubka pfitomna vibec, aniz by se projevy

nemoci jakkoli odliSovaly (Bastecky et al., 1994).

Piivod nemoci neni jasny. Lze pozorovat dédi¢ny pfenos nemoci, tyka vSak pouze zhruba 10
% ptipada (Bastecky et al., 1994), patrné jsou tedy vné&jsi vlivy. Pro virovou etiologii

v soucasnosti neexistuje dikkaz (Bastecky et al., 1994)

Alzheimerova choroba se vyskytuje ve form¢ familiarni (vrozené) a sporadické (obc¢asné).
Familiarni forma nemoci je vzacnd, postihuje zpravidla jedince mladsi 65 let a obvykly je
rodinny vyskyt. V zavislosti na genetické zméné se s nastupem onemocnéni odliSuji tii typy
choroby: u mutaci genu amyloidového prekursorového proteinu je to 40-65 let, u mutaci genu
presenilin 1 35-55 let, u mutaci genu presenilin 2 45-80 let (Holmerovd a kol., 2007).
V. Pidrman déle uvadi mezi dédi€nymi rizikovymi faktory nemoci zvySenou tvorbu
lipoproteinu E4, kterd je spojena s mutaci na chromozomu 19. Vyskyt genu ApoE4 na

chromozomu 19 zvysuje pravdépodobnost onemocnéni ve stafi az Ctyfikrat (Rill, 2014).

Sporadicka forma se projevuje v pievazné vétsSing pripadd, typicky po padesatém roce véku
- incidence nartistd s vékem, jak bylo naznaceno vyse (Holmerova a kol., 2007). 1 zde se maji

dédicné vlivy patrné slaby vliv.

Stadia Alzheimerovy choroby

Alzheimerovu chorobu Ize délit do stadii dle pokrocilosti nemoci. Lze odliSit prvni ptiznaky
od mirného stadia nemoci, dale nastupuje stfedni, rozvinutd forma, jiz nasleduje zavérecné,
termindlni stadium, které konc¢i smrti nemocného. Rychlost, s niz nemoc progreduje, je
individualni, nicméné postupné zhorSovani stavu je nevyhnutelné (Cayton, Graham, Warner,
1997).

Po pocatecnich pfiznacich nastupuje mirné stadium nemoci, kdy se postupné zhorSuji
dusevni a fyzické schopnosti ¢lovéka, Pamét’ se vytraci od nejnovéjSich poznatkii a postupné
mizi schopnost délat diive automatické ikony. Nemocny se stava stale zavislej$Sim na svém
okoli, které mu nyni poméha s hygienou a sebeobsluhou. N&kdy jsou naruseny faze spanku a

bdéni, pfitomny jsou poruchy chovani a komunikace, mizi zébrany. Objevuje se dezorientace,
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ktera ¢loveéka s demenci ohrozuje zejména ve spojeni se sklonem v bloudéni, ztraci se vSak také
na znamych mistech. Tato faze trva az n¢kolik let. Mohou se vyskynout halucinace. (Regnault,

2011; Cayton a kol., 1997)

V rozvinutém stadiu choroby jsou uz siln¢ postizeny komunikacni schopnosti nemocného,
mizi porozuméni 1 schopnost vyjadrit se. Komunikovat tak 1ze predevsim nonverbalné. Zhorsuji
se také motorické schopnosti - nastupuje nepohyblivost, potize motoricky délaji tkony jako
hygiena a sebeobsluha. Objevuje se inkontinence moci a stolice. Poruchy chovani se
prohlubuji, mize dochazet k nevhodnym projeviim pfed druhymi. Nemocny ma potize
porozumét déni kolem sebe. Nepoznava ptibuzni, patele ani znamé objekty. (Regnault, 2011;

Cayton a kol., 1997)

V terminalnim stadiu vyzaduje nemocny velmi narocnou péci, protoze je pln¢ upoutdn na
lizko a objevuje se mnozstvi télesnych dysfunkei. Objevuji se poruchy zazivani, plice a hrdlo
se mohou plnit sekretem, ktery uz dotycny nedokdze normalné¢ vyluCovat. Nemocny neni
schopen mluvit ani rozumét, nékdy vSak mize reagovat na znamy hlas. Mohou se u ného sttidat

faze neklidu a spavosti (Regnault, 2011).

Soucasny vyzkum se dnes zabyva otazkou brzké detekce pritomnosti Alzheimerovy choroby
pred prvnim objevenim se symptomd. Jiz dnes je mozné urcit riziko vzniku nemoci na zékladé
genetického vySetfeni, pfitomnost nemoci by vSak mohly potvrdit metody jako sledovani
biomarkert, zobrazovani mozku ¢i detekce proteinti v mozkomis$nim moku a v krvi (Alzheimers
Association, 2014). Pokud by takova vcasna diagnostika byla spolehliva, bylo by mozné
vyvinout 1é¢bu, ktera ovlivni nemoc jesté predtim, nez dojde k nevratnému poSkozeni mozku.
K nejcerstvéjSim poznatktim z této oblasti patii vyzkum ceskych védcli z Narodniho ustavu
duSevniho zdravi zaméfeny pravé na detekci biomarkert. Pokud se v budoucnu potvrdi
dosavadni vysledky tymu doc. MUDr. A. Bartose, Ph.D., bude mozné urcit pfitomnost choroby
podle zvySeného poctu jistého typu protilatek proti patefnim bilkovindm nervové bunky

(Ndrodni ustav dusevniho zdravi, 2014).

2.5.2 Vaskularni demence

Vaskularni demence zastfeSuje ruzné typy demence vznikajici na podkladé cévniho

onemocnéni mozku (Teleckd in Preiss, Kucerova, 2006). K tomu muze dojit pti ischemické
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cévni mozkové prihodé, kdy dochazi k preruseni zadsobeni urcité oblasti mozku krvi, napiiklad
kvtli aterosklerdze nekteré z velkych cév ptivadéjicich krev do mozku ¢i pii lakunarnim
infarktu, kdy dochazi k ztzeni drobnych mozkovych cévek - poskozeni pak vychazi ze souctu
jednotlivych drobnych infarkti. Druhym typem cévni mozkové piihody je hemoragicka
mrtvice, kterd zpusobuje intracerebralni krvaceni. Rizikovym faktorem je predevSim
dlouhodobé¢ vysoky tlak, predevsim neléceny. Krvaceni poskozuje tkan ve svém nejblizSim
okoli, ale dopady mohou byt mnohem niCivéjsi, poznamenavajici 1 vzdalenou tkan, protoze

krvaceni vyvolava v mozku vysoky tlak (Palmer a Palmer, 2013).

Poskozeni mozku u vaskuldrni demence presahuje kompenzacni schopnosti mozkové tkane.
Pocet 1¢ézi vSak neni tak podstatny, jako celkové mnozstvi postizené tkdn¢ a umisténi 1ézi —
k demenci vede spiSe poskozeni bilé hmoty, hipokampu a ptilehlych limbickych struktur ¢i
poskozeni corpus callosum (Bayer, Reban, 2004). Vzhledem k jeji etiologii nema vaskularni
demence jednotny klinicky obraz, a¢koli napiiklad na rozdil od Alzheimerovy choroby byva
déle zachovan nahled a usudek (Telecka in Preiss, Kucerovd, 2006, Holmerova a kol., 2007)
a k dal$im spole¢nym rystim patii také nerovnomérné zhorSovani kognitivnich funkci, poruchy
paméti a loziskové neurologické priznaky jako parézy, afazie, instabilita a inkontinence
(Holmerova a kol., 2007, Topinkovd, 2005). Vaskularni demence jsou odpovédné asi ¢tvrtinu
vSech ptipadli demence (Holmerova a kol., 2007) v zapadnim svété, nicméné predpoklada se,
Ze by mohlo jit o zcela nejcastéjsi pfi¢inu v celosvétovém méiitku (Bayer, Reban, 2004). Jde
0 vyznamngj$i pfi¢inu demence u muzil neZ u Zen a u lidi afrokaribského a vychodoasijského
(Telecka in Preiss, Kucerova, 2006) v populaci obecné. Nejcastéj$imi zastupci této skupiny
poruch jsou multiinfarktovd demence a Binswangerova choroba, k dal§im patfi demence
v dasledku mozkového infarktu, demence z hypoperfuze, hereditdrni formy vaskuldrni

demence, demence v disledku hemoragické mozkové ptihody a dalsi (Holmerova a kol. 2007).

Multiinfarktova demence (MID)

Multiinfarktova demence je typicka ptitomnosti mnohocetnych infarkt zejména v bilé
hmoté mozkové (Pidrman, 2007) rizného stafi a velikosti, o celkovém objemu piesahujicim
100 ml (Tomlison et al., 1970 dle Bastecky et al., 1994). Charakteristicky je rychly rozvoj obtizi
a stuptiovité prohlubovani ptiznakt (Teleckd in Preiss, Kucerovd, 2006). V ptipadé pozvolného

rozvoje zacind zpravidla sekundarnim neurastenickym syndromem, na néjZ naseda rozvoj
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demence, opét se stupiiovitou deterioraci (Jirak in Preiss a kol., 1998).

Nemocni jsou MID postizeni nejéastéji mezi 60. a 80. rokem Zzivota, pricemz zpocatku
nemoci zustavaji relativné intaktni osobnost, Gsudek a intelekt. Demence ma ostrivkovity
charakter, pfiznacné jsou zejména poruchy paméti, dale zvysena drazdivost, afektivni labilita
(zejména depresivni symptomy), poruchy pozornosti, insomnie, zvySena unavitelnost, zavraté¢

a bolesti hlavy a tranzitorni stavy zmatenosti (Pidrman, 2007).

MID postihuje zhruba 15 — 30% pacientt s demenci (Jirdak in Preiss a kol., 1998).

Binswangerova choroba

Ackoli byla tato nemoc doneddvna povazovéna za vzacné onemocnéni, dneSni vyzkum
ukazuje, Ze muze jit o jedno z nejrozsifenéjSich onemocnéni mozku vibec (Bastecky et al.,
1994), pticemz zacina jiz v preseniu a progres choroby je pomérné rychly, k umrti dochazi do

5 let po prvnich ptiznacich (Pidrman, 2007).

V mozkové tkani lze pozorovat mikroskopické poruchy, zatimco makroskopické zmény
mohou byt jen nendpadné. Jde zfejmé o variantu hypertenzni angiopatie (ackoli ke stejnym
vysledkim mohou vést 1 jiné typy angiopatie), ktera postihuje hluboké penetrujici vétévky

zasobujici periventrikularni bilou hmotu (Bastecky et al., 1994).

K typickym pfiznakim (Pidrman, 2007) se fadi poruchy emotivity - zejména apatie, stazena
reaktivita, afektivni labilita nebo emocni inkontinence, naruSeny jsou exekutivni funkce
postizeného. Typicky je bradypsychismus spojeny s monotonni fteci, zpomalenym
zapamatovanim a sniZzenou motivaci (Jirak in Preiss a kol., 1998). Pamét’ a intelekt jsou vSak
zpocatku naruSeny méné, proto je déle zachovan nahled, vyrazné a nékdy zietelnéjsi jsou

neurologické priznaky, jako porucha stani a chiize, parkinsonovsky syndrom, poruchy ovladani

sfinkterti provazené inkontinenci (Pidrman, 2007).

2.5.3 Dalsi druhy demence

Ackoli zminéna Alzheimerova choroba a vaskularni demence ptedstavuji valnou vétSinu

vSech diagnostikovanych demenci, moznych pfi¢in je mnohem vice. Za nékteré Castéjsi
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choroby jmenujme naptiklad Pickovu chorobu, ktera se objevuje obvykle v mlads$im véku, nez
jiné demence, v pozdnich ctyticatych letech véku, projevuje se predevsim poruchami chovani
a Casto konfabulaci, postupné nabird obrazu jako Alzheimerova choroba; smrt nastava do Ctyt
let od prvnich ptiznaka (Stuart-Hamilton, 2006). Dal$im rozsifenym typem je demence
s Lewyho télisky, u niz jsou pfitomna kulovita intracelularni téliska v neuronech (Lewyho
téliska). Nemoc ma relativné rychly zacatek, zpocatku rychle progreduje, poté mize byt stav
1 nékolik let stabilni, nicmén¢ s vykyvy jak v pribéhu dnti, tak v pribéhu hodin. Nemoc trva
asi 7 let a nastupuje mezi 50. a 80. rokem. Pamét’ muze byt relativné dlouho zachovana, ¢asté
jsou zrakové halucinace, neklidny spanek, slabost, ¢asté pady, celkové zpomaleni, tfas.
(Holmerova a kol, 2007). Frontotemporalni demence jsou heterogenni skupinou
onemocnéni, kterd jsou charakteristickd zpocatku intaktni paméti a brzy nastupujicimi
poruchami chovani - nevhodné chovani ve spole¢nosti, hrubost, netrpélivost, odbrzdénost, Casté
jsou poruchy sexualniho chovani, jez je nepifimétené a nevhodné. Objevuje se agresivita, nékdy

ulpivavost, obvykle chybi nahled. (Holmerova a kol., 2007)

U demence u Parkinsonovy choroby ¢asto nachazime Lewyho téliska v neuronech, nemoc
muze mit také podobny prubéh, ktery je vSak jinak velmi individualni. Dochézi ke zhorSeni
paméti, mySleni a exekutivnich funkci. Kognitivni poruchy se rozviji az u 90% lidi
s Parkinsonovou chorobou, k rozvoji demence pak dochazi asi v 20% ptipadd (RiiZicka,
Novdkova, Spackova in Preiss, Kucerova a kol., 2006). Na rozdil od Alzheimerovy choroby
zustava u této demence Iépe zachovana ¢i dokonce nedotena schopnost fe¢i (Stuart-Hamilton,
2006). Vzacnou, nicméné diky spojeni s bovinni spongiformni encefalopatii dobytka obecné
znamou chorobou je Creutzfeld-Jakobova nemoc, ktera postihne zhruba jednoho ¢lovéka z
milionu. Na rozdil od jinych demenci se zde smrt dostavuje do jednoho roku od prvnich

ptiznaki a jde o infekéni onemocnéni (Stuart-Hamilton, 2006).

Pomérné rozsifenou chorobou je alkoholova demence, kterd postihuje zhruba jednu
desetinu zavislych. Na jeji patogenezi se podili cela fada faktorti, jak neurotoxicita alkoholu,
karence vitaminii, hypertenze, ateroskler6za, onemocnéni jater a ledvin - a nékdy rovnéz

zranéni zpusobena pady a trazy v opilosti (Pidrman, 2007).
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3 Péce o clovéka s demenci v rodiné

3.1 Péce

Péce o druhého cloveka je nécim, co patii neodmyslitelné k lidskému Zzivotu a je jeho
integralni soucasti. Je pfirozenou ¢innosti v ramci zdravé nukledrni rodiny, kde o sebe lidé
navzajem pecuji. Objevi-li se vSak t¢zka nemoc ¢i handicap, stava se péce tvrdou zkouskou
vztahll a charakteru, ma-li byt dobrd. Zaroven je vSak zatézi, ktera vyrstd z naklonnosti
a spolecn¢ sdileného Zivota. Nemoc miize postihnout kteréhokoli ¢lena rodiny - manzela,
sourozence, star¢ho rodiCe ¢i dité... Hillary Grahamova nazyva péci “praci z lasky”, doslova
o ni fika: ,,Péce (...) je prozivana jako prace z lasky, v niZ prace musi pokracovat i kdyz
laska klopytne,*“ (Graham, 1983 dle Jerdbek a kol., 2005). Osobni, citlivy vztah pecujiciho
k nemocnému je typickou charakteristikou rodinné péce, s ne tak vzdalenym pozadavkem se
vSak setkdvame 1 v péCi institucionalni, kdyz je kladen ddraz na dlstojnost nemocnych

a celostni pfistup k nim.

Péce je ovSem také souborem instrumentdlnich tkont, vedoucich ke zlepSeni ¢i udrzeni
stavu nemocné osoby. Milward propojuje tuto rovinu s rovinou distojnosti definici péce o staré
lidi: ,,(péce je) opatrovnicka nebo podptirna pomoc nebo sluzba vykonavana pro Stésti
a blahobyt starych osob, které z diivodu chronické nebo duSevni nemoci nebo
nezpusobilosti nemohou tyto ¢innosti samy vykonavat,* (Millward, 1999 dle Jerdabek a kol.,
2005). Duraz tedy nesméfuje ke snaze o uzdraveni, a to ani rodinna, ani zdravotni, jejim
poslanim vSak je zvySovat kvalitu Zivota ¢loveka, navzdory jeho nemoci. Alzheimer’s Disease
International, zastfeSujici organizace mnoha néarodnich svétovych alzheimerovskych
spole¢nosti, v této souvislosti zdlrazituje nutnost na osobu zaméfeného pfistupu - a to nejen
v piipadé jednotlivel, ale také celych pecujicich rodin, podporu autonomie a integrace sluzeb

poskytujicich péci (ADI, 2013).

Velmi obecné se pak vyjadtuje k péci aké Charta prav a svobod starého zavislého clovéka:
“C1.9 - Péce (o starého ¢lovéka) zahrnuje zdravotni a odborné technickou péci a také tu,
jejimz cilem je zbavit ho handicapi, ulevit bolesti, udrZet jasny rozum a pohodli, znovu
usporadat jeho plany a nadéje, zlepSit kvalitu Zivota,” (Fondation nationale de
gérontologie, 1987 dle Pichaud, Thareauova, 1998). Jestlize jsou v pfipadé demence tyto cile

nedosazitelné, pak je v zdjmu nemocného alespoii udrzovat jeho stav v co nejlepsim stadiu.
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Péce vsak také pro pecujici predstavuje “zkuSemost pecujicich s nikdy nekoncici,
nespecifikovatelnou praci, ktera je videt jen tehdy, kdyz neni udélana” (Jerabek in Jerabek
a kol., 2005, s. 10). Nelze ptehlédnou ani fakt, ze ma tendenci pe€ujiciho izolovat (Jerdbek in

Jerabek a kol., 2005, s. 10) od jeho ptivodniho a obecné spoleenského Zivota.

Péce je vzdy svym zpusobem druh smény. U péce o staré lidi plati, ze ma tato sména
charakter bud’ intrageneracni, kdy déti splaci rodicm péci, kterou dostali v détstvi, anebo ve
smyslu transakce, kdy rodinny pfislusnik vyménou za sluzbu ziskava pocit zodpoveédnosti,
uspokojeni, zadostiucinéni anebo jinou kompenzaci, ptipadné¢ 1 materialni (Osusky in Jerabek
a kol., 2005). Osuského intragenera¢ni sménu by vSak bylo mozné na tomtéz principu rozsitit
napiiklad i na manzele, kdy zdravy pecujici “splaci” péci spole¢né prozité roky a starost, ktera

mu béhem nich byla vénovana.

Péci 1ze rovnéz délit, z vyse uvedenych definic vyplyva déleni na péci zdravotni, socialni
a emocionalni (Jerabek in Jerdabek a kol., 2005), ktera mize byt integrovana v rodiné nebo
rozdélena mezi rodinu a instituci. Zcela nepochybné vSak i dobré instituciondlni péce ma dbat
0 emocionalni stranku svého klienta, at’ to znamena laskavost a osobni pfistup personalu ¢i

spolupraci s rodinou.

Z jiného thlu pohledu rozliSujeme péci podplrnou, neosobni a osobni. Podplrnd péce
sméfuje k udrzeni samostatnosti seniora, kdy je tteba jen nepravidelné a narazové vypomoci,
napf. v domacnosti ¢i na zahradé. Tuto ¢asové ohrani¢enou, byt opakovanou, pomoc obvykle
déti seniort, samy ve stiednim véku, zvladaji bez potizi (Haskovcovd, 1989). Casové naroéngjsi
je péce neosobni, sestavajici ze systematické pomoci v domécnosti, vynechdni povinnosti je
obvykle citelné. Nejobtiznéjsi je ovSem udrzeni osobni péce, ktera zahrnuje stalou a kompletni
péci o staré¢ho Cloveka. Ten je na ni prakticky zavisly. Je zfejmé, ze jsou-li provadény rodinou,
obsahuji vSechny tii typy péCe intenzivni emociondlni slozku, nejsiln€ji je vSak pfitomna

v osobni péci.
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3.2 Dlouhodobé péce o seniory s demenci v CR a jeji souvislosti

Péce o dlouhodob& nemocné seniory je v CR v sou¢asné dobé velmi aktualnim tématem,
v jehoz ramci se diskutuje o mnoha syst¢émovych zménach. Problematika je feSena v ramci
resortu socialnich sluzeb a zdravotnictvi, piicemz nelze fici, ze by zde byly zcela vyjasnéné
kompetence ¢i Ze by spolu oba resorty bez potizi v dané oblasti spolupracovali. Kromé statnich,
diakonickych a soukromych pobytovych instituci, které se zabyvaji dlouhodobou péci o kiehké
a nemocné¢ seniory - sem patii sit¢ domovu pro seniory (diive domovy dichodci), domovii se
zvlastnim rezimem, domovii s pecovatelskou sluzbou, léceben dlouhodobé nemocnych,
penziond pro seniorll a hospict - se vSak péce odehrava také v rodinach. Ta je, v souladu
s evropskym trendem (Valkova, Kojesova, Holmerova, 2010), jednoznacné pievazujici.
Zatimco v instituciondlni péci bylo v roce 2007 umisténo na 51 000 nesobésta¢nych seniord,
rodiny pecovaly ve svych domécnostech s vyuzitim profesiondlnich sluzeb (domaci péce,
respitni péce, osobni asistence...) o zhruba 73 000 osob - asi 133 000 nesobéstacnych seniortiv
tomtéz roce nebylo klienty zadné formy profesionalni péce a Ize predpokladat, ze se jim(pokud
nebyli zcela opusténi) dostavalo péce pouze od rodinnych piislusnika (dle zpravy Evropské

komise, 2009).

Je viak tfeba konstatovat, Ze cely systém péée v CR dnes trpi vyznamnymi nedostatky, které
ve znaéné mife pocituji prave lidé s demenci (Valkova, Kojesova, Holmerova, 2010). \Vzhledem
k jejich komplexnimu postizeni a komplexnimu ubytku sobé&stacnosti vyZaduji narocnou
dlouhodobou pégi, véasnou diagnostiku a vhodnou terapii. V soucasnosti jsou v CR dostupné

sluzby pro necelych 10 % lidi s demenci (Mdtl, Holmerova a Matlova, 2014).

Dochazi tak k tomu, Ze nejsou (1idé s demenci, pozn. aut.) vitani ve zdravotnictvi
(nebot’ se jedna o chronickou zadleZitost) ani v socialni sfére (nebot’ jsou nemocni
a svym chovanim ,,problémovi*). Zbytecné dochazi k oddalovani diagnozy, viivem
nevhodného nastaveni uhrad péce pak ke zpozdeni terapie, pecujici rodiny nemaji
téemer Zadnou podporu a socialni sluzby v terénu nejsou dostatecné a nékdy zcela

chybi.
(Valkova, Kojesova, Holmerova, 2010, str. 12)

Kromé toho se ukazuje, ze mnozstvi téchto nemocnych se nachazi v nevhodnych

podminkach nepftipravenych instituci. V Setfeni z let 2004-2006 v domovech pro seniory se
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ukazalo, ze né¢jakym typem kognitivni poruchy trpélo ve zkoumanych domovech az 56 % jejich
obyvatel (Vilkova, Kojesova, Holmerova, 2010), mezi nimiz se vyskytovaly i ptipady tézké,
rozvinuté demence. Jak v8ak ukazala zprava vetejného ochrance prav z roku 2013, ani péce
v domovech se zvlastnim rezimem (tj. specializovanych na péci o lidi s demenci), neni vzdy
bez chyby. V ramci jejich Setfeni zjistili v sedmi zatfizenich z patnacti piipady zanedbani péce
(Pridal, 2014). 1 pfes tyto nedostatky jsou pobytové sluzby pro lidi s demenci vyhledavanou
sluZbou. V soucasné dobé MPSV registruje na 268 téchto domovu (iregistr.mpsv.cz), v Cesku
vsak funguji také neregistrovand zatizeni tohoto typu a velké mnozstvi z téchto nabizenych

sluzeb je v soukromych rukou.

Ziejma poptavka po pobytovych sluzbach a kazdorocné velké mnozstvi neuspokojenych
zadosti (ptes 13 000 v domovech se zvlastnim rezimem v roce 2012 (Wija, 2013)) jsou vSak
V jistém rozporu s pfanimi, kterd lidé projevuji v prizkumech. Napftiklad ptes 55% seniorti by
si v piipadé zhorSeni svého zdravotniho stavu ptalo zistat ve svém byté s pomoci rodiny ¢i
socialni sluzby (Vdlkova, Kojesovd, Holmerovd, 2010). Zaroven pievazna Cast respondentl
téhoz vyzkumu povazuje pomoc starym rodi¢iim za povinnost a samoziejmost a souhlasi, ze
domaci prostiedi je pro nesobéstacného seniora vhodnéjsi nez pobyt v instituci. Pro srovnani
aktualnich ceskych dat Ize uvést také Setfeni hospicové sluzby Cesta domil na téma paliativni
péce, kdy bylo zjisténo, Ze pokud jde o misto umirani, az 78% lidi by si ptalo umirat doma,

sami & mezi svymi blizkymi (2011).

Zajem o institucionalizaci seniorli lze vSak alespon zc€asti vysvétlit tim, ze jen 7 %
respondentli pfipousti, Ze by nejvétsi dil péce o nesobéstacného seniora méla nést jeho rodina,
do hry zde vstupuji faktory, které péc¢i limituji (Valkova, Kojesova, Holmerova, 2010). Mezi ty
patii omezeni moznosti zameéstnani (34 %), nezvladnuti potfebné odborné péce (33 %), Casova
naro¢nost poskytované péce (20 %), potieba piestéhovat rodi¢e do vlastniho bytu (16 %)
a nezvladnuti psychické zatéze v souvislosti s péci, nezvladnuti fyzické zatéze a zanedbavani
vlastni rodiny (15 %) (Valkovad, Kojesova, Holmerova, 2010). V této skuteénosti zfejme hraje
roli také fakt, Ze typickym rodinnym pecujicim je star§i Zena zhruba v padesatych letech v€ku
(Marin, Leichsering, Rodrigues, Huber, 2009 dle Vilkova, Kojesova, Holmerovad, 2010;
Karmelitova, Tyc, Kastovsky a kol., 2005). U padesatnikti peCujicich obvykle o své rodice
Zaroven se také sami zaCinaji potykat s prvnimi zdravotnimi potizemi souvisejicimi se

starnutim.

Rodinni pecujici, kteifi se rozhodnou pecovat o nesobéstacného seniora, Casto nemaji
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k dispozici pottebné sluzby a rovnéz pro né byva obtizné spolu s nemocnym dosédhnout na
adekvatni ptispévek na péci, statni financni pomoc urcenou lidem, ktefi potiebuji dlouhodobou
pé¢i. Bohuzel, v praxi seniofi ani jejich piibuzni o této moZnosti C¢asto nevi a nejsou
informovani ani profesionaly ani vetejnou kampani (Vilkova, Kojesova, Holmerova, 2010)
po probéhnuti zakonné lhuty (Wija, 2013). U lidi s demenci se také rodinni pecujici Casto
potykaji s neproskolenymi socidlnimi pracovniky, ktefi spoléhaji na informace podané
nemocnym, aniz by brali v potaz, ze vzhledem ke své diagndze jiz neni schopen své skutecné

schopnosti posoudit.

3.3 Primarni rodinny pecujici

V prvé tadé je tfeba zminit - a v nasledujici kapitole to bude detailnéji ptiblizeno - ze
demence u jednoho ¢lena rodiny vzdy zasahuje vSechny jeji pfislusniky a stdva se pro né
tématem vyvolavajicim né&jakou reakci. V nédvaznosti na rodinné vztahy a role zaujima kazdy
ze Clenll rodiny néjaky postoj k celému problému, a zatimco nékteti se snazi jej reflektovat

a pomoci nemocnému, jini se mohou riznym zptisobem chovat odmitavé.

V praxi se o vétSinu nemocnych stara jeden primarni pecujici s riznou mirou podpory
zbytku rodiny. Takovy ¢lovék byva svou rodinou tiSe vybran (Gray-Davidson, 1995), aby na
sebe prevzal hlavni tizi pé€e, a v tomto vybéru miiZze hrat roli mnoho riznych faktord. Pokud
nemocny s nékym Zije (s partnerem ¢i ditétem), pak dotyCny byva Castou a zdanlivé
samoziejmou volbou. Rozhoduje také pribuzenska blizkost - nejobvyklejsimi pecujicimi jsou
partnefi ¢i dcery, ptipadné€ synové (Karmelitova, Tyc, Kastovsky a kol., 2005). Ve vybéru také
zfejmé hraji roli dosavadni zastavané role v rodiné - pecujicim se tak stavaji lidé, ktefi stejnou
roli zastavali jiz v minulosti, nebo ti, kdo se ji z néjakého diivodu prosté dost nebrani (Gray-
Davidson, 1995). Obecn¢ vsak plati, ze péci o clovéka s demenci piejimaji pribuzni
Vv hierarchické posloupnosti: partner (Castéji manzelky, nez manzelé), dcera, snacha, syn, jini

piibuzni a dalsi lid¢é (Bayer, Reban, 2004, Jerabek, 2005).

U vétSiny piipadi demence, kdy se nemoc rozviji pomalu a plizive, se také role primarniho
pecujiciho rozviji postupné tak, jak nemocny vyzaduje stale vice pozornosti. Jak bylo zminéno
vyse, Casto se primarni pecujici ujima novych a novych povinnosti, protoze s nemocnym Zije,
fesi s nim kazdodenni starosti a pfejima jeho povinnosti (Palmer, Palmer, 2013). Puvodni
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emocionalni blizkost podporuje ochotu se i naddle o nemocného starat. Stoji-li vSak vybér
pecujiciho pouze na fyzické blizkosti, pficemz “vybrany” ¢len rodiny nedokaze u¢inné fici ne,
ackoli pecovat nechce, mize vzniknout situace rizikova pro potencialni zanedbavani (viz téz

kapitola Zatez rodinnych pecujicich a jeji disledky).

Jestlize se rodina musi vyrovnat s nahlou zménou stavu, napiiklad dojde-li k mozkové
ptihod¢ a naslednému nastupu vaskularni demence, pak v takovém ptipadé se sice pribuzni
stale ujimaji péce podle stejného hierarchického klice, jsou vSak nahle postaveni do vysoce
zatézove situace a teprve postupné u nich dochéazi k emocionalni a psychologické stabilizaci
(Gaugler, Zarit, Pearlin, 2003). U mozkovych piihod také plati, ze v nejhor$im stavu byva
pacient bezprostiedné po piihod¢ a s postupem ¢asu se ponékud zlepsi (Palmer, Palmer, 2013),
coz pecujicim pomahd vyrovnat se se situaci. K ndhlému vzniku role pecujiciho vSak muze dojit
iu lidi s Alzheimerovou chorobou a jinymi nemocemi s postupnym nastupem, napiiklad kdyz
Ziji sami a jejich rodina si posléze v§imne az vyrazné¢jSich symptomi, které nelze dobie omluvit
pouze staiim. Pak mize vzniknout akutni potfeba urcit pecujiciho, ktery na sebe vezme biimé

starosti o0 nemocného.

Zpisob, jakym se ¢lovék dostane do role pecujiciho, ma zna¢ny vliv na to, jak se bude
situace vyvijet dal. Ukazuje se, ze ti, kdo se pecujicimi stdvaji postupn¢ a nezaziji tak
neocekavanou zménu, jako je napiiklad mrtvice, se 1épe adaptuji na celou situaci a vice se brani
umisténi ¢loveéka s demenci do institucionalni péce (Gaugler, Zarit, Pearlin, 2003). Pro pecujici
z obou skupin byvaji nejtézsi rtizné krizové okamziky spojené s demenci blizkého a mohou se
stat impulzem jak ke zhorSeni stavu pecujiciho, tak k odmitnuti dalSiho pokracovani v péci. Je
vSak mozZné, Ze lidé, kteti svou roli pecujiciho ziskavali postupné, rovnéZ postupné rozvijeli své
copingové strategie a styly zvladani narocnych situaci, které tak jsou ptipravené dlouho

predtim, nez né&jaka krize skuteéné nastane (Gaugler, Zarit, Pearlin, 2003).

Dvojice primarni pe€ujici - Clov€k s demenci se v zdsad€é ocitda v jednom ze dvou

nasledujicich scénatu (Schira-Weirich, 2014):

e Intrageneracni scénar
oV ramci jedné generace.
oV tomto pfipad€ jsou nemocny a pecujici zhruba stejné stafi.
o Pecujici se musi potykat s vlastnimi zdravotnimi omezenimi a existuje
zvySené riziko, Ze se jeho zdravotni potiZze budou déle prohlubovat.

o Z tohoto ditvodu hrozi nestabilita péce.
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e Intergeneracni scénar
o Dochazi ke kombinaci dvou generaci.
o Mezi nemocnym a pecujicim je vékovy rozdil.
o Zatéz je vysledkem narokt, které jsou kladeny na obé dvé generace.
o To zvySuje riziko nestability péce o nemocného.
o Kvuli vicendsobné zatézi se stava nestabilni také osobni situace
rodinného pecujiciho.

Kromé specifického nastaveni zatéze podle generacniho scénaie péce se podle této
konstelace méni riznymi zpusoby také role mezi peCujicim a nemocnym. Pecujici partner je
nucen opustit doposud zavedené koleje vztahu a pfijmout mnohem vétsi ¢ast odpoveédnosti za
spole¢ny Zivot i1 za osobni zivot ¢loveéka s demenci. Nékteti 1idé maji dokonce problém s tim,
vnimat svoje manzelstvi jako pokracujici svazek (Gray-Davidson, 1995). Citi, ze jestlize se
jejich partner natolik zménil, manzelstvi uz pro né¢ svym zptisobem skoncilo. To vSak nutné
neoslabuje jejich zdvazek postarat se o nemocného, zacinaji se k nému vsak vztahovat jinym

zpusobem.

Pecujici dcery a synové musi do ur¢ité miry pievratit role ditéte a rodi¢e (Regnault, 2011),
kdyz za néj rozhoduji a ptijimaji péci o celou jeho osobu i v téch nejintimnéjsich sférach. Je to
vSak samoziejmé inverze nedokonald, stale konfrontujici roli ditéte - vzhliZejicimu k matce ¢i
otci — a rodice - pecujiciho a majiciho zodpoveédnost za nemohouciho ¢lena rodiny. Naptiklad
pravé hygiena a télesna péce o starého rodi¢e pro né¢ muze predstavovat velkou prekazku,
mohou ji vnimat jako poniZeni matky ¢i otce, dlikaz ztraty jejich diistojnosti, mize se jim péce
i hnusit (Haskovcova, 1989). Do intergeneracniho scénafe patii také pecujici vnuci, ktefi se
nékdy stavaji ochotnéjsimi a z péce dokazi mit vétsi radost (Haskoveova, 1989), mozna proto,

ze na né neni vyvijen tak velky tlak, jako na déti nemocnych.

Lidé s demenci se svych pivodnich roli také jen téZko vzdavaji. Trvaji na své samostatnosti,
navzdory svému zhorSujicimu se stavu, a konflikty s tim spojené se nesnadno fesi a pro piibuzné
byvaji velmi tézké (Monahan, 1993). V ramci moznosti tak dospélé dit€ nakonec casto

podlehne pfanim svého rodice.

Podivame-li se pak bliZze na konstelace paru pecujici-nemocny z hlediska véku, objevuji se
tfi varianty, z nichz kazda mé sva specifika. Ta ukazuje typologie clusterti Schirra-Weirichové

a Wiegelmanna zalozena na vyzkumu z roku 2014:
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e Cluster 1: Mlada skupina bohata na prileZitosti s tradi¢nim konceptem péce
o Clovék s demenci nad 80 let: 0 %
o Pecujici je manzel ¢i zivotni partner: 61,5 %
o Rodinny pecujici je mladsi nez 65 let: 100 %
e Cluster 2: Sendvic - pecujici s rodinnym konceptem péce
o Clovék s demenci nad 80 let: 100 %
o Pecuyjici je manzel ¢i zivotni partner: 30 %
o Rodinny pecujici je mladsi nez 65 let: 80 %
e C(Cluster 3: Rizikova péce vrstevniki
o Clov&k s demenci nad 80 let: 58,8 %
o Pecujici je manzel ¢i Zivotni partner: 100 %
o Rodinny pecujici je mladsi nez 65 let: 0 %
V Clusteru 1 jde o intragenera¢ni nastaveni, kdy pecujici potiebuji predevsim dobie
zorganizovat dostupné podpiirné sluzby a dobte pro sebe vyuziji poradenstvi a supervizi, které

jim pomahaji pfipravit se a piijmout nezbytna opatieni.

Pro Cluster 2 je typicka intergeneracni péce. Rodinny pecujici, ktery je obvykle vazan
povinnostmi také k mladsi generaci, potfebuje odbornou péci pro nemocného a dostatek

podpory pro sebe. Klicova je délba odpovédneosti a prace.

Cluster 3 je opét intrageneracni. Rodinni pecujici potiebuji zejména dostatek emocni
podpory, ktera jim pomaha unést zatéz péce. Dulezita je také organizace a koordinace funk¢ni
sit¢ péCe druhych. (Schirra-Weirich a Wiegelmann, ustni sdéleni na 29th International

Conference of Alzheimer’s Disease International, 3. 5. 2014).

Na druhou stranu, navzdory vSem piekazkam, které demence pted pecujici klade, nékdy
dochazi k upevnéni vzajemného vztahu (Regnault, 2011) s nemocnym. Pokud se pecujicimu
podafi se vyrovnat s nezménitelnou progresi demence, mlize na celé situaci zacit nachazet také
nékteré pozitivni stranky, které jej a jeho vztah s nemocnym dokazi rozvijet. Frena Gray-
Davidson, feditelka svépomocné organizace pro pecujici o lidi s demenci v San Franciscu, se

snazi rodinnym pecujicim nastinit tato mozna pozitiva takto:

®  Mnoho lidi s Alzheimerovou chorobou se emociondlné vice otevird, ukazuji své
city a lasku jako nikdy predtim.

® Lidska cesta k niternému miru a rozrreseni pokracuje i u lidi s Alzheimerovou
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chorobou a dosahnout Stésti neni viibec nemozné.

® Jako pecujici se stavate cennou soucdsti této pouti, a to jak pro toho, o koho se
starate, tak pri sledovani své viastni cesty.

® Mnoho lidi s rozpadem funkce kratkodobé paméti ma prekvapivé presnou
dlouhodobou pamet. Proto Alzheimerova choroba nezabranuje konecnému smireni se
S primdrnimi vztahy v zZivote, coz je pro mnoho seniorii normalni soucasti procesu
starnuti.

(Gray-Davidson, 1995, s. 5, prel.aut.)

Ptestoze to neni pravidlem, pecujici Casto vnimaji, ze se néco nového naucili, nékam se
osobnostné posunuli. V ptibézich rodinnych pecujicich se nékdy setkdvame také s vdécnosti
nejen za spole¢né prozita 1éta, ale i za zbyvajici hezké chvile. B. Malikova (2010) ve své praci
Psychologické aspekty péce o cloveka s Alzheimerovou nemoci zminuje Ctyfi typy obohacenti,

které si pecujici po smrti svého blizkého odnesli:

1. Ziskéni ¢i objeveni nové schopnosti ¢i dovednosti
o vnimavost ke druhym lidem
o komunikativnost
o schopnost odlisit dilezité od malicherného
o nalezeni vnitini sily, Ze se dokaZu postarat
o schopnost pomoci
o trpélivost
2. Obohaceni vztaht
o novi pratelé mezi peCovateli a odborniky
o dobré zkuSenost pro déti, jak se postarat o druhého
o utuzeni vztaht v rodiné
3. Nové znalosti
o znalost Alzheimerovy choroby
o blizs§i uvédomneéni si vlastni smrtelnosti a vétsi pokora

o reéalngj$i nahled na zdravotnictvi (ackoli ¢asto negativni)
o dobry pocit, ze jsem ud€lal maximum

O  to, Ze bylo nemocnému dobie

o jiny, nevSedni a neobvykly Zivot
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Poznatky z vyzkumu pecujicich o umirajici naznacuji, Ze jde o situaci, v niz se lidé dotykaji
svého vlastniho lidstvi. To Ize popsat jako hluboko pociténou vili postarat se o ¢lena rodiny,
zCasti z lasky a z Casti z pocitu zodpovédnost vaci nému (Carlander, Sahlberg-Blom, Hellstrom
and Ternestedt, 2010). Je mozné se domnivat, Ze tento zazitek se tyka nejen lidi v bezprostiedni
blizkosti smrti, ale také smrtelné nemocnych. Pecujici o blizké s demenci tak takovy pocit
nemusi zazit v pocatecni nemoci, ale postupny rozvoj demence ve sttednich fazich uz takové
uvédomeéni miize vyvolat. Ti, ktefi vytrvaji v domaci péci i pfi t€zké demenci a v termindlnim

stadiu pak jiz poskytuji stale vice paliativni péce a tento zaveér je pro né zcela relevantni.

3.3.1 Koncept promén potreb a povinnosti rodinnych pecujicich v priibéhu
rozvoje nemoci

Péce o Cloveka s demenci se zpravidla rozviji v nékolika fazich spolu s nemoci samotnou.
Kazdé stadium nemoci s sebou nese sva specifika a vyzaduje tak pon¢kud odlisny pfistup
pecujicich. Samoziejmé jde o pozvolné a individudlni zmény, takze se potfeby jednotlivych

stadii vzdy poné¢kud misi a prekryvaji.

Kromé vyvijejicich se potieb nemocného v bézném Zivoté, kazdodennich aktivitach ¢i pii
hygiené se méni také potieby pecujiciho. ZvysSuji se jeho naroky na pomoc odborniki, je nucen
vice komunikovat s Gfady apod. Nasledujici piehled je zpracovan piedevs§im ze zdroju Family

Caregiver Alliance - National Center on Caregiving (2014):

Lehka demence

e Pii vCasné diagnoze potiebuji pecujici 1 lidé s demenci Cas na to, aby se
s diagnozou seznamili a ptipravili si plany do budoucna.

e Pecujici potiebuji ziskat co nejvice informaci o demenci a naucit se rozliSovat
mezi projevy svého blizkého a projevy nemoci. Casto se v této fazi objevuji vycitky
vi¢i nemocnému, pocity, Ze jim déla potize naschval, nebo je jen liny. Porozuméni
nemoci takové myslenky mirni.

e Piijeti diagnozy je t&zké pro nemocného i pedujictho. Clovék s demenci si
nemusi pamatovat., ze byl diagnostikovan, nebo mize diagn6zu odmitat. Pecujici se jej

nekdy snazi presvédcit, coz vSak byva jak zbytecné, tak frustrujici.
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e Pecujici by si m¢l najit zplisoby emociondlni podpory, zajimat se o odbornou
pomoc.

e Zacinaji se ménit rodinné role, pecujici pfejimaji povinnosti nemocného.

e Je vhodné premyslet také nad uspofddanim péce do budoucna. To zahrnuje
zjisténi finan¢ni situace nemocného, moznosti rodiny a zdroju (jako je prispévek na
péci). Také vEasné zajisténi plné moci miize zjednodusit situaci v pozdéjsich stadiich.

e V zahrani¢i se rozviji praxe zajisténi prani nemocného do budoucna, kdy uz
nebude schopen o sobé rozhodovat. Jde o tzv. advance health care directive, pravné
zavazny dokument obsahujici pfani nemocného, jak mé byt vedena jeho péce. U nés jde
o prakticky nevyuzivany institut, jinde je vSak pomérné rozsiteny. Naptiklad v Australii
jej vyuziva v néjaké formé az 40 % nemocnych a pecujicich (4izheimer’s Australia,

2014).

Stredné tézka demence

e V prubéhu stiedniho stadia nemoci se role pecujiciho dale rozsifuje na celodenni
péci. Prioritou se stava bezpecnost ¢lovéka s demenci a roste potieba podpory a pomoci
roding.

e Stale Castéji se objevuji poruchy chovani.

e Rodinni pecujici se ¢asto citi v izolaci, hrozi jim izkostné pocity a deprese. Proto
potiebuji vyuzivat respitni a jiné podplrné sluzby, roste vyznam udrzovani vlastnich
hranic. Navzdory ¢asové naro¢nosti péce je tieba co nejvice udrzovat spolecensky zivot,
mit s kym sdilet své starosti a najit si ¢as i na své koni¢ky a odpocinek (Regnault, 2011).

e Je tfeba ochranit nemocného pfed bloudénim a rizikem ztraceni se a pifed
nehodami v domacnosti.

e Clovék s demenci vyzaduje nadile lékafskou pé¢i kvili tomuto i jinym
zdravotnim potiZim. Pecujici koordinuje zdravotni péci a stava se jakymsi ambasadorem
prav nemocného. Je vSak tieba, aby nezanedbaval ani péci sam o sebe, coz se n€kdy
diky pohlceni péc¢i o druhého stava (Malikova, 2010).

e Peclujici zaCinaji uvazovat o tom, jak dlouho pro n¢ bude domaci péce jesté
zvladnutelna. V CR zaéinaji podavat zadosti do domovii se zvlastnim rezimem, coz se

vSak poji s pocity viny (Malikova, 2010).
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Tézka demence

e Lid¢ s tézkou demenci Casto byvaji jiz v instituciondlni péci, takze pro pecujici
je dilezité vybrat vhodné zatizeni s dobrou kvalitou péce.

e Pokud se rozhodnou nadale pecovat doma, musi byt schopni zajistit péci obvykle
jiz lezicimu a nekomunikujicimu clovéku. Pokud maji moznost, je vhodné vyuzit

hospicovych sluzeb, které jim mohou zajistit nejen 1ékaiskou podporu.

3.3.2 Emocéni ambivalence u pecujicich

Emoce, které se poji s péci o ¢loveéka s demenci, tvoti dlouhy seznam - najdeme zde hnév,
uzkost, soucit, depresi, stud, strach, frustraci, zarmutek, vinu, §tésti, bezmocnost, netrpélivost,
lasku, ulevu, smutek a dalsi. Mnohé z nich si protifeci a ambivalence je tak skute¢né pojmem,

kterym pocity pecujicich byvaji popisovany nejcastéji.

K nejvice problematickym pocitim, které pronasleduji pecujici, patii nejasna ztrata
(ambiguous loss) a s ni spojeny smutek. Jde o situaci, jiz jsem zde v textu jiz zminila, v niZ
¢lovek ztraci svého blizkého, ackoli je doty¢ny stale pfitomny. Kromé téZce nemocnych se vSak
tyka takeé pohfeSovanych lidi, ktefi zstavaji zivi v myslich svych rodin a jejich smrt je nejista
(Boss, 2009). Nevyjasnénost situace znemoznuje ucinné uzavieni ztraty a truchleni. “Protoze
ztracend osoba to je i neni, zarmutek je zamrzly, Zivot je zastaveny a lidé jsou traumatizovani,”
(Boss, 2009, s.1). Demence piedstavuje celou fadu ztrat v prib&hu péée, v ruznych stadiich
nemoci. Zaroven se objevuji svétlé okamziky, okénka, béhem nichZ je nemocny na chvili

dusevné ptfitomen, ziskavéa nédhled na svou nemoc, aby se zahy v§e vratilo do pfedchoziho stavu.

Pecujici se ocita v situaci, kdy se osobnost nemocného postupné vytraci, ale cela situace
postradd jasné zakonceni. Pfi imrti mohou pozistali ziskat podporu od rodiny a od ptatel
a projit truchlenim véetné jeho tradi¢nich rituald (Alzheimer Society of Canada, 2013), pfi
nejasné, pomalu postupujici ztrat€¢ vSak ma spolecnost pro pe€ujici zapasici se souvisejicim
zmatkem a smutkem c¢asto jen malo trpélivosti. Neschopnost vyiesit pocity ztraty a zarmutku,
prekonat je a najit feSeni mize v ocich druhych vypadat jako neuspéch pecujiciho (Boss, 2009).
To miiZe byt také faktorem, ktery tlaci pecujici do vétsi izolace, protoze pro pratele a ptibuzné
je t€zké vyrovnat se s protichiidnymi silami a je snazsi piemyslet o nemocném jako o nékom,

kdo jiz odesel (Boss, 2009).
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K dal$im silnym ambivalentnim pocitim patii hnév a vina pojici se s mnoha aspekty péce.
Silnym faktorem v tomto problému je paradoxni mysleni (Alzheimer Society of Canada, 2013),
pii némz pecujici zaziva protichtidné pocity. Pfeje si naptiklad, aby jeho blizky zil co nejdéle,
ale zaroven jej napada, Ze si preje konec jeho utrpeni. Také vztek ¢i hnév, zminény v citaci nize,
je obvyklym privodcem pecujicich. Prameni vétSinou z nedostatku volnosti volby, z bezmoci
vicéi nemoci, Casto jde o vztek na to, ze je clovék chycen do pasti, nad niz nema kontrolu a neni
z ni uniku (Bayer, Reban, 2004). Jestlize vSak hnév sméfuje k nemocnému, je typicky
doprovazen pocity viny. Provazi jej totiz bezdécna prani, sny a nékdy i chvilkové chovani, které
se jevi moraln¢ nepfijatelné. Jedna z pecujicich ve studii B. Malikové popisuje své pocity

vzteku, ktery citila k nemocnému manzelovi a to, jak se za n¢ obvinovala:

“Ale mé vic deprimovalo ani ne ta nemoc, ackoli taky urcité, protoze v urcitym
obdobi to prestane bejt vas manzel (...) a Fikate se, jses hroznd, méla bys o néj vic
pecovat a zacnete toho clovéeka uplné nenavidet. To je hrozny, ja jsem se za to nejdriv

neméla rdada a strasné jsem z toho méla depky, Ze jsem takova.”
(Malikova, 2010, s. 113)

Pecujici se snazi co nejvice naplnit vysoké naroky a ocekévani, které sami na sebe maji, ale
které¢ na n¢ kladou také druzi v€etné¢ nemocného (at’ explicitné nebo domnéle). Jestlize vSak
pecujici odsunou své potieby pfrili§ stranou, mize takovy postoj jen posilit jejich pocit, ze
nejsou dostate¢né dobti (Carlander, Sahlberg-Blom, Hellstrom and Ternestedt, 2010). Vina se
pak na této bazi poji i s dalSimi tématy: peCujici se vnimaji jako nedostate¢né laskavi
a netrpélivi, nejsou si jisti, zda nemocnému zajistili dostatecné dobrou péci nebo si vy¢itaji jeho
umisténi do instituce, kdyz uz pé¢i nemohou zvladat. Rovnéz citi vinu za to, ze svij ¢as déli
mezi nemocného a dalsi blizké, déti, vnoucata - podle situace si kladou vinu za to, ze se jedné
strané dostate¢né nevénovali (Malikovad, 2010). Tézko piijatelnou emoci byva také pocit tlevy
po skonceni péce (po smrti ¢i institucionalizaci nemocného). I kdyZ je pfirozenou reakci po
obdobi stresu, které péce predstavuje, zda se byt nejhrubsim poptenim lasky k blizkému, a proto

muZe byt pro pecujici téZké jej ptijmout.
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3.4 Reakce rodinného systému na nemoc

Demence je vzdy nemoci tykajici se celé rodiny, at’ pfed ni n¢ktefi clenové zaviraji o¢i nebo
naopak obétavé pecuji o nemocného. Narocna péce vyzaduje obéti od druhych 1 klade velké
naroky na spolupraci pratel a piibuznych. V mnoha ohledech jde tedy o krizi, kterd proveii

pevnost rodinnych vztahii.

Souboj s demenci, ktery rodina svadi, predstavuje vzdy unikatni sadu vyznami. Stava se
ptibéhem, nékdy vice, nékdy méné vyznamnym, kterym rodina zije a kterému nalezi urcity
diskurz a smysl. Ten ovSem ndlezi do mnohem S§ir§iho kontextu unikatniho jazyka rodiny
(Trapkova, Chvala, 2004), ktery vyrGstda z tradovanych rodinnych tradic a piib&ha
a z individualnich pfistupl. Jazyk vyjadiuje usporadani svéta rodiny (Trapkova, Chvala, 2004)
a implicitn¢ tak urcuje, jak se budou jednotlivci k riznym vécem vztahovat, jak je budou

pojimat.

To, jak a nakolik se rodina shodne na dominantnim pojeti nemoci, vyznamn¢ ptispiva
v ptipadé demence k podpoie pecujicich osob. Naopak neshody na tomto poli vytvaii podlozi

rodinnych konflikti.

V oblasti rodinné interakce to ilustrovali napiiklad J.Speice, C. G. Shields a R. Blieszner
(1998) svym vyzkumem intrafamiliarni komunikace pecujicich o lidi postizené stiedné tézkou
demenci. Zabyvali se zejména vlivem stylu komunikace na schopnost zvladini péce
u jednotlivych pecujicich - na tlevu, kterou rozhovor s piibuznymi plisobi, ¢i naopak na stres,

ktery pfi ném vznika. Ve své praci sledovali tfi komunikacni vzorce:

e Spolecné feSeni problému - rodinni pecujici a jejich pfibuzni se soustiedi na
feSeni problémil spojenych s pecovanim a na vyménu emoc¢niho potvrzeni v rdmci
feSeni potiZzi.

o Napiiklad: pecujici a jeji dcera a zet' spolu hovoii o tom, jak vyfeSit
bloudéni pacienta.

e Soutézivé feSeni problému / Rozhovor o nemoci - zatimco pecujici mluvi
0 emoci, ostatni rodinni ptislusnici hovoii o feSeni probléml nebo emo&né nepiijimaji
pecujiciho a jeho hovor o nemoci.

o Naptiklad: pecujici dcera mluvi o tom, jak t€Zké je pro ni sedavat kazdy
den s nemocnym otcem, zatimco jeji bratr a sestra odpovidaji pokusy “spravit”
jeji emocni zatéz tim, ze se “vic dostane z domu”.
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e Spolecny rozhovor o nemoci - pecujici a jeho rodina vytrvale mluvi o svych
zkuSenostech s nemoci a obecné vzato si u toho navzdjem potvrzuji své emocni
proZivani.

o Napiiklad: pecujici manzelka a jeji déti diskutuji o tom, jak se otec
V poslednich letech zménil a navzajem poslouchaji své ptibéhy s empatickymi

komentafi.
Jak se z vyzkumu ukazalo, pecujici nejvice z rozhovoru s rodinou profitovali tehdy, pokud
mohli mluvit o obtizich nemoci. Nebylo nutné cilit na feSeni problémt, pokud mohli sdilet své
ptibéhy. To jim umoznovalo se se situaci lépe srovnat a nalézt v ni pro sebe smysl. Naopak

tehdy, kdyz se jejich pfistup neshodoval, staval se rozhovor pro pecujici frustrujici.

Z riznych ocekavani a odlisnych pfistupi k nemoci vyplyvaji konflikty vedouci
k vzajemnému obvinovani v roding. Pecujici se neciti dostatecné pochopeni, blizci jim vy¢itaji,
Ze se nestaraji 0 nemocného spravné ¢i je ptimo vini z jeho obtizi (Malikova, 2010). Tyto spory
Casto ptetrvavaji i dlouho po umrti ¢loveéka s demenci. Rizikovymi faktory jsou jednak jiz diive
narusené vztahy mezi ptfibuznymi, jednak neschopnost jednotliveli vyrovnat se strachem,
ztratou a se zménami roli v rodiné (Gray-Davidson, 1995), které se samoziejmé netykaji jen
Gstfedni dyady pecujici - nemocny. Cast obvifiovani vsak plyne také z nepochopeni podstaty
nemoci, neni tedy vyjimkou, Ze pecujici pfivadi na odborné konzultace také své piibuzné, aby

st vyslechli vysvétleni z st odbornikd.

Rodina se ovsem muze sjednotit také kolem nékterého z maladaptivnich postoju, jakymi
jsou popieni, hnév, zoufalstvi nebo vyhybani se (Gray-Davidson, 1995). Popirajici rodinny
systém odmita zavazZnost situace a zachdzi s nemocnym netrpélive, jako by mél na vybér, jak
se bude chovat. Nemocny je za symptomy demence obviflovan, rodina disponuje riznymi

“racionalnimi” vysvétlenimi, ktera popiraji projevy jeho choroby.

Siln€jsi variantou vySe zminéného obvitlovani je stav, kdy je rodinny systém prosycen
hnévem, c¢lenové rodiny se zlobi jeden na druhého, maji na sebe navzijem vysoké naroky
tykajici se 1écby a péce, ale nedokazi si navzajem odpustit chyby a nedostatky. Nékdy je hnév
sméfovan také na nemocného, miize se projevovat jako piimé tyrani, ale také jako kritika,

zesmeSnovani ¢i podrazdénost.

Smutek patii ze zcela pfirozenym emocim provazejicim zjisténi demence u nékoho z rodiny,
avSak dlouhodobé pietrvavajici pocity zoufalstvi, bezmoci a zmaru ublizuji jak zdravym

¢lendm rodiny, tak nemocnému.
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Vyhybavé chovani se mlze projevit i pouze u primarniho pecujiciho a to tak, ze odmita
mluvit o nemoci se svym blizkym s demenci. Casto je to vysvétlovano tak, Ze by nemocnému
ublizilo, kdyby védél, jakou diagnozu ma. Ackoli jsou pecujici vedeni soucitem, nemocny vi -
dokud demence nesetie nahled zcela - Ze je s nim néco v nepotadku. Citi nejistotu, boji se, ze

se zblaznil nebo se povazuje za hlupdka. Otevienost mize byt naopak ulevou.

Ostatni ¢lenové rodiny se obvykle vyhybaji nejen tématu, ale predevsim samotnému ¢lovéku
s demenci. Je pro né prili§ bolestné vidét blizkého tak, jak jej méni demence, a odmitaji se
s touto zménou vyrovnat. Muze je také désit stafi a blizici se smrt. Ale 1 nekomunikujici,

nepoznavajici lidé v tézkém stadiu demence potiebuji laskavy ptistup a lasku své rodiny.

Nikoli ndhodou pfipominaji jmenované emoce a postoje klasicky popis reakce na zpravu
o smrti ¢i smrtelném onemocnéni Kiibler-Rossové. I lidé, jejichz blizky onemocnél demenci,
reaguji stejné. Popsané jevy jsou vlastné jen jakymsi zamrznutim v nékteré z fazi procesu

vyrovnavani se se situaci nemoci.

Velka ¢ast pozornosti odborniki je upiena predevS§im na dvojici ¢lovéka s demenci
a primarniho pecujiciho, pfesto se ob¢as objevuji snahy o podporu celého rodinného systému
a dochazi k rozvoji nastroji intervence i evaluace kvality Zivota vSech ¢lent rodiny (Woods,
Niederehe, Fruge, 1985; Bonder, 1986). Je tieba vzit v ivahu, Ze nejde o lehky ukol. Interakce
v ramci rodiny jsou komplexni a ne vzdy racionalni (Monahan, 1993), navazujici na bohatou
historii vztahl. Nicméné v praxi se setkadvame s riznym délenim ukolli mezi piibuzné, coz by
nepochybné¢ mohlo byt jen podpofeno cilenou intervenci. Kazdy clen rodiny miize piispét
k pé¢i o nemocného, coz, pokud takova délba prace nastane, pfispiva k lepSimu zvladani

demence a jejich souvislosti jak u nemocného, tak u jeho pfibuznych (Monahan, 1993).

Rodinny systém kolem c¢lovéka s demenci ma vyznamnou rozhodovaci funkei, protoze jen
malokdy ¢ini zasadni rozhodnuti o péci vyhradné primarni pecujici. K nejtézsim rozhodnutim
patii zména zplsobu zivota nemocného, zfejmé proto, Ze zahajuje poté uz nevyhnutelné zmény
socialnich roli v rodin¢ (Elliot, Gessert, Peden-McAlpine, 2009). Rodiny se proto rozhodovani
Casto vyhybaji, dokud je to mozné (Elliot, Gessert, Peden-McAlpine, 2009). Podobné jako
u stehovani nemocného je Casto odsouvano i potizeni plné moci ¢i uréeni opatrovnika, z tychz

duvodu.

Rozhodnuti se nicméné casto odehravaji hierarchicky podle toho, jak je rozlozena moc
v rodin€ - ne vSichni ¢lenové rodiny se tedy mohou vzdy k problému vyjadiit (St-Amant, Ward-

Griffi, DeForge, Oudshoorn, McWilliam, Forbes, Kloseck, Hall, 2012).
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3.5 Zatéz rodinnych pecujicich

Ackoli pomoc druhych je tlevna a je-1i dobie rozvrZzena, mize byt i velmi G€inna, zlstava
péce o takto nemocného ¢tyFiadvacetihodinovou praci. Jde o Cinnosti rozvrzené do
celodenniho programu, takze péfe neustava ¢asto ani v noci (Pidrman, 2007), protoze lidé
s demenci mohou mit invertovany denni rezim, trpét no¢nimi mirami nebo mohou potiebovat
pomoc pfi no¢nim vykondvani potieby. Nékdy jejich spanek zneklidituji ptilis zivé sny, z nichz

se budi, jindy se uprostfed noci rozhodnou, ze chtéji jit tfeba nakoupit nebo se projit ven.

ZtiZené porozuméni pojmim, pokyniim a situacim vycerpava pecujici, kteti se neziidka
nemohou ubranit dojmu, ze jim jejich blizky déla naschvély, ze zdmérné ignoruje jejich
vysvétlovani, jak je zapottebi véci udélat nebo jim k zlosti kazi ¢innosti, které se pritom opakuji
kazdy den. Pokud pecujici dobfe neporozumi podstaté choroby, je nachylnéjsi k tomu se na
nemocného pro projevy nemoci zlobit a byt netrpélivy, coz je vSak pfistup, ktery obvykle jen
zhor$uje poruchy chovani nemocnych (Pidrman, 2007; Regnault, 2011). Ti totiz dané situaci
skute¢né nerozumi a vnimaji jen, Ze se na n¢ blizky zlobi, pfipadné Ze se k nim chova hrubé,

pritom nerozumi tomu proc¢, nebo si to vysveétluji vlastni neschopnosti.

K nejsilngjsim stresorim pro rodinné pecujici patii psychotické priznaky demence
(halucinace a bludy), deprese a nepredvidatelné chovani, v prvé fadé fyzicka agrese - naopak
jen maly vliv ma typ demence a jeji zavaznost, stav kognitivnich funkci, funkéni schopnosti
a prekvapivé také délka trvani demence (prehled Pidrman, 2007, zpracovany dle Holmerova
L: Problematika pecujicich rodin, moznosti prevence a podpory, 2003 a Pidrman V., Kolibas
E.: Zmeny jednani seniorii, 2005), ackoli néktefi autofi poukazuji na dobu trvani péce a to
v souvislosti s rostouci mirou depresivity u pecujicich muzi (u Zen se tento vztah neprojevil)

(Schulz a Williamson, 1991).

Vzhledem k tomu, Ze stres, jemuz jsou pecovatelé podrobeni, je vyjime¢ny a dlouhodoby,
a okolnosti péce jsou z lidského hlediska skutecné tragické, je pro pecujici protektivni, pokud
jsou o demencich nélezit¢ pouceni, védi, kde hledat pomoc a nemaji pfehnana ocekavani
(Pidrman, 2007). I pi'es nalezité pouceni a spolupraci s profesionaly je obvykle velmi tézké, az
nemozné, zatéz spojenou s péci snaset bez obCasného poleveni v laskavém a trpelivém piistupu
(Bjorn, Samuelsson, Annerstedt, Elmstahl, Samuelsson, Grafstrém, 2001). Nékdy mohou
poruchy chovani nabyvat dramatickych rozméri - néktefi nemocni po jisté obdobi bez prestani

plaCou a natikaji, jini mohou byt agresivni, slovné i fyzicky, a to predevsim viici tomu, kdo
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o n¢ pecuje nejvice. Specifickou zatéz predstavuje neschopnost nemocnych davat pecujicim

adekvatni zpétnou vazbu, protoZe je uz nepoznavaji (Stuart-Hamilton, 2006).

Pro nékteré pecujici je velmi tézké snaset opakované obvinovani a karani kvili
nejruznéjSim zaminkdm, piipadné oceriiovani nemocnym pied sousedy a zdravotniky
(Samuelsson, Annerstedt, Elmstdihl, Samuelsson, Grafstrom, 2001). K takovym typickym
vytkdm, obvykle nezalozenym na pravde, patii naptiklad vycitani ziidkavych navstév
v instituci, ackoli pe€ujici svého blizkého navstévuje tieba kazdy den. Pecujici jsou pak kromé

falesnych a bolestnych obvinéni nuceni vyrovnavat se také s reakcemi okoli na n¢.

Jindy jde o drobngjsi piihody kazdodenniho Zivota s ¢lovékem s demenci, které pecujici
pfipravuji o energii - napiiklad neustalé opakovani tychZz otdzek, oblékani tak zdlouhavé
a komplikované protesty, otazkami, nékdy také inkontinenci, ze je nemozné dorazit kamkoli
S jistotou v¢as, ztraceni, prerovnavani a zakladani véci na nesmyslna mista, hromadéni véci

- tteba venku nalezenych odpadki a podobné.

Navzdory rozdiliim mezi pecujicimi stejného véku (nejcastéji manzelkami a manzely) a jiné
generace (nejcastéji déti) se zda, ze tyto skupiny pecujicich maji vice spole¢ného, nez odlisného
(Madsen, Birkelund, 2013), pokud jde o zakladni vnimani zatéze a situace, v niz se ocitli.

K témto hlavnim sdilenym zkuSenostem patfi:

e negativni osobni pocity
o Tedy pocity, které pecujici sami hodnoti jako nepiijemné, jako pocity,
kterych by se radi zbavili a pecovali bez nich. Do této kategorie patii: vina,
vztek, stud, smutek, psychologicka bolest, strach, osamélost, pocit zklamani
z blizkého s demenci a hotkost.
e zarmutek nad ztratou blizkého
o Jde o postupnou a trvale pfitomnou ztratu zpiisobenou zmeénami, které
demence pfinasi. V pribéhu let se mira zdrmutku individudlné méni
v souvislosti s tim, jakou ztratu pravé ve svém vztahu k ¢lovéku s demenci
prozivaji.
e nikdy nekoncici promény osobnosti blizkého
o Pecujici se musi vyrovnavat se zménami osobnosti svého partnera ¢i
rodice a kviili nemoci témto zméndm nikdy neni konec. Objevuji se stale a ¢asto
jsou negativni.

(Madsen, Birkelund, 2013)
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Negativni osobni pocity

Pecujici se také casto potykaji se vztekem a hotkosti nejen tvari v tvar kazdodennim
opakovanym problémum (Cayton, Graham a Warner, 1997), ale také pii predstaveé spole¢nych
plant, jez dvojice méla predtim, nez se objevila u jednoho z nich demence. Smutek, zoufalstvi,
vztek i odpor jsou v8ak béZznymi emocemi peCujicich (Cayton a kol., 1997; Palmer a Palmer,
2013) bez ohledu na to, nakolik se snazi poskytovat dobrou a laskavou péci ¢lovéku s demenci
a rovnéz bez ohledu na to, jaky spolu méli ptivodné vzajemny vztah. I proto se k témto emocim
Casto pripojuje také pocit viny (Cayton, Graham a Warner, 1997), at’ kvuli pocitu, ze doty¢ny
nepecuje dostatecné dobfte - k némuz svadi i pies veskerou péci stale se zhorsujici stav ¢loveka
s demenci i pfinejmensim obcasné vybuchy hnévu pecujiciho - nebo at’ jde o vycitky svédomi
kvtli temnym myslenkdm o nemocném. Muze jit o prosty vztek na néj, ale i o touhu jeho trapeni
ukoncit, ptipadné dat jej do institucionalni pée (Cayton a kol., 1997). Vycitky svédomi

prichazi Casto také po ukonceni péce institucionalizaci ¢i umrtim nemocného.

Zarmutek nad ztratou blizkého

Pro pecujici se ztrata druhého a jeho sobéstacnosti Casto zrcadli v nejriiznéj$ich milnicich
péce: kdyZ nemocny piestane zvladat, o co se vzdy staral a v ¢em byl dobry (tfeba vafit,
opravovat véci...) a oni musi jeho praci pfevzit; kdyZ ztrati moZnost radit se s nim o svych
rozhodnutich; kdyZ jsou nuceni pustit do svého domova cizi lidi jako profesionalni pomoc;
kdyz je nemocny atakuje, vy¢€ita; kdyz v zajmu nemocného musi prevzit plnou moc nad jeho
ucty nebo soudné omezit jeho svépravnost; kdyZ jsou nuceni umyvat ho, krmit ¢i pomahat mu
na toaletu nebo vyménovat mu pleny. Uz z po€atku nemoci pecujici jako prvni znamku tohoto
procesu pociti, ze musi za nemocného prejmout jeho povinnosti, coZ mize byt narocné zejména
pro pary, které mivaly pevné rozdélené role (Palmer a Palmer, 2013). Pozdé&ji mtze byt pro
mnohé lidi t€Zké prekonat odpor spojeny s nékterymi ¢innostmi, jako je pomoc pii osobni

hygiené nebo pomoc pfi jidle (Regnault, 2011), nékdy i nemozné.

Nikdy nekonéici promény osobnosti blizkého

Proménu osobnosti blizkého s demenci popisuji pecujici slovy jako “uz to neni on”, nebo je
o x o . s y . . . "
to “n€kdo uplné jiny”, manzelé a manzelky v nemocném ztraci rovnocenného partnera, deti

ztraci oporu ve svych rodi¢ich. Je jen pfirozené, ze pii pozorovani jeho pomalého odchazeni
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citi pecujici smutek ze ztraty blizkého, ackoli pro dobrou péci je nezbytné naucit se mit rad
i toho “jiného” ¢loveéka, v néjz se nemocny méni (Regnault, 2011). To se Castéji dafi tehdy,
kdyz je pritomny puvodné dobry a pevny vztah mezi pecujicim a nemocnym (Mollard dle
Regnault, 2011; Palmer a Palmer, 2013). Od pocatku Spatné vzajemné vztahy sniZzuji ochotu
pecujiciho pecovat v domécnosti a zvySuji pravdépodobnost institucionalizace, sniZuje se
ovSem také tolerance vii¢i nemocnému, objevuje se emocni odstup a ambivalence ve vztahu
k nemocnému (Haskovcova, 1989; Samuelsson a kol., 2001). Cicirelli (1993, dle Stuart-
Hamilton, 2006) takto ukazuje, Ze dcery starajici se o matky s demenci citi signifikantné mensi
zatez, pokud je k nim poji silné emo¢ni pouto, zatimco silny pocit povinnosti vii¢i rodici tuto

zatéz naopak zvysuje.

3.5.1 Dopady zatéze na pecujici

Nevhodné chovani a osobnostni zmény nékdy uvrhnou dvojici nemocny-pecujici do izolace,
ktera je zptisobena n¢kdy nechuti, nékdy bezradnosti okoli a nékdy studem pecujiciho, ktery se
boji pfijimat spolu s ¢lovékem s demenci navstévy. Podobné jako u jinych psychickych
onemocnéni je 1 u demence ztizeno ptijeti nemocného okolim tim, Ze se na ném nemoc fyzicky
neprojevuje, “pouze” se chova nespolecensky, neptiméiené, je dokdzany na pomoc a dohled
druhych a casto pasobi dojmem, ze dé&la druhym naschvaly (Pidrman, 2007; Tindall
a Manthorpe, 1997).

Izolaci posiluje také nemoznost nechat nemocného bez dozoru po delsi dobu (n€kdy pecujici
zpola zertem nazyvaji Cas ziskany pro sebe jako to, ze “maji vychazku” nebo “propustku”) -
zpocatku je to jesté¢ mozné, ovSem ne na dlouhou dobu, pozdéji je nutné zatidit za sebe po dobu
nepiitomnosti ndhradu. U pracujicich pecujicich je velmi ohrozena jejich kariéra, které se nékdy
musi zcela €1 téméf zcela vzdat, coz s sebou piindsi ztratu statutu, zmeénu sociélni role a Casto

také zhorSeni finan¢nich podminek doméacnosti (Tindall a Manthorpe, 1997).

Naro¢na péce, komplikovana 1 tim, Ze se néktefi peCujici aktivné brani pomoci zvenci - at’
uz chtéji dokdzat, Ze se o blizkého postaraji sami nebo odmitaji svlij domov otevfit cizim lidem
nebo jsou presveédCeni, ze by svou rodinu a ptatele zadosti o pomoc obtéZovali - si vybira svou
dann v podobé zvySené nemocnosti pecujicich. V rozsahlé studii Levesquea, Ducharmea
a Lachance z roku 1999 (dle Stuart-Hamilton, 2006) se prokazalo, Ze pecujici o lidi s demenci
zazivaji signifikantné vétsi stres nez lidé pecujici o jinak nemocné. Casty je vyskyt deprese

52



(s prevalenci mezi 15% a 50% (Pidrman, 2007)), v¢etn¢ zvyseného rizika sebevrazdy (Fry,
1986 dle Stuart-Hamilton, 2006). Deprese ma u pecujicich o nemocné s demenci vice kofend,
patii sem mnozstvi behavioralnich poruch u nemocného, nedostatek socialni podpory a starosti
o finan¢ni zajisténi (Schulz a Williamson, 1991). Az 35% pecovatell je odkazano na pravidelné
uzivani psychofarmak, pficemz ptevazujici depresivni a Gzkostné poruchy u pecujicich jsou
doprovazené bohatou symptomatologii, somatizaCnimi potizemi, poruchami spanku
a soustfedéni (Pidrman, 2007). K tomuto tématu se vztahuje také Casty zvySeny strach

pecujicich z demence, zvlasté, jsou-li S nemocnym pokrevné piibuzni (Samuelsson a koll.,

2001).

Jednim z nezadoucich, ale piesto ne neobvyklych disledki zatéze rodinnych pecujicich, je
zvySené riziko tyrani nemocnych seniort (Wolf, 1997), které nutné nemusi nabyvat podob
fyzického nésili, ale mize byt pfitomno jako zanedbavani péce a jiné nevhodné chovéni
(Pritchard, 1995 dle Stuart-Hamilton, 2006), pti¢emz pasivni zanedbavani je az dvakrat
Castéj$i nez oteviena agrese (Bayer, Reban, 2004). Tyrani a zanedbavani seniorti se objevuje
asi ve 4 % pripada lidi starSich 65 let, u lidi s demenci vSak bude proporce tyranych
pravdépodobné mnohem vétsi - nékteré odhady hovoii az o0 40% ptipadi (Bayer, Reban, 2004).
V institucich je obvykle pfitomno vétsi riziko tyrani a zanedbavani, nez v domaci péci, ale 1 zde
jde o vyznamné téma. Zanedbavajici ¢i zneuZzivajici pecujici citi Casto vztek na to, Ze se ocitl
v této roli a musel se vzdat svého starého Zivota (Bayer, Reban, 2004). V typickém piipadé se
v jeho anamnéze objevuje porucha osobnosti ¢i duSevni choroba, piipadné abuzus drog nebo
alkoholu, je mladsi padesati let, Zije s ob&ti zneuzivani, je to muz - syn ¢i manzel, na obéti je
finanéné zavisly a mezi nimi byl uz dfive $patny vztah s chabou komunikaci (Bayer, Reban,

2004).

Pfimé a nepiimé nasili a zanedbavani vSak nejsou jedinymi typy patologické péce.

99

Nevhodny je také opacny extrém, jakési “prepecovavani”, projevujici se zejména jako alterace
zakladniho vztahu mezi pecujicim a nemocnym. Jde vystupfiovanou “zavislost na péci”
(Malikova, 2010), velmi t€sny vztah vzajemné zavislosti. To se miiZe projevit na stran¢ cloveéka
s demenci jako piehnand a stavu neodpovidajici nesamostatnost, n€kdy zvyraznéni vyraznym

rozdilem mezi jeho chovanim v domacim prostiedi a mezi jinymi lidmi (Bayer, Reban, 2004).

U pecujicich pozorujeme intenzivni vazbu na nemocného, vnimanou jako neptekrocitelnou
povinnost postarat se o stale vice postizeného piibuzného (Carlander, 2010). S touto vazbou se
vSak neztidka poji pocity kiivdy a vyuzivani ze strany ostatnich ¢lent rodiny - ne vSak ze strany

nemocného (Carlander, 2010). Ve stru¢ném vyctu mize u pecujiciho dojit k témto druhtim
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chovani spojeného se zavislosti:

e k neschopnosti nastavit a udrzovat své osobni hranice ve vztahu k blizkému
s demenci a jeho potiebam a pozadavkiim

e k neschopnosti opustit pacienta, byt by byla dostupna adekvatni nahradni péce

e Kk problémim s vyuzitim dostupnych podplirnych sluzeb a moznosti odborné
péce, i tehdy, kdyZ je pomoc aktivné nabizena.

(Bayer, Reban, 2004, s. 195)

3.6 Rozdily v problematice pecujicich o nemocné s ¢asnym a pozdnim
nastupem nemoci

V relativné vzacnych ptipadech se demence zacind rozvijet jiz pred 65. rokem Zivota.
Prestoze nejde o typicky priibéh choroby, v rdmci vSech diagnostikovanych demenci
predstavuje syndrom demence s ¢asnym zacatkem asi 5% diagnoz (van Vliet, de Vugt, Bakker,
Koopmans a Verhey, 2010). V zahrani¢ni literatufe je syndrom oznacovan jako Early onset
dementia (EOD). Piestoze se obvykle tyka lidi bliZicich se séniu, existuji zaznamenané

vyjime¢né ¢asné pripady i u tficatniku ¢i lidi ve dvacatych letech.

Demence s Casnym zacatkem ma ponckud odlisny pribé¢h od demenci pozdniho veku.
Obvykle rychleji progreduje (Woods, 1991 dle Tindall a Manthorpe, 1997) a postizeni mozku
je vaznéjsi a rozsahlejsi (Schwartz a Stark, 1990 dle Tindall a Manthorpe, 1997). Oproti
demenci v pozdé€jsim véku se u EOD projevuji siln€jsi neuropsychiatrické symptomy, coz
souvisi s vyssi prevalenci frontotemporalni demence u mladsich pacientd (van Vliet a kol.,
2010). Lisi se také délka onemocnéni, nemocni s EOD se ziji v praméru 6 az 7 let, zatimco
star$i lidé s demenci umiraji praimérné po 3 az 4 letech (Tindall a Manthorpe, 1997). Je vsak
mozné, ze je tento rozdil zplsobeny vyssi kiehkosti a nemocnosti starych lidi, ktefi ¢asto

umiraji z jinych pri¢in (Tindall a Manthorpe, 1997).

U seniord, a¢ je demence vzdy invalidizujicim a fatadlnim onemocnénim, se muze setkat
S 0 néco snazSim pfijetim. S vy$§im vékem je spiSe vniméana jako jeho nechtény, ale
nepiekvapivy doprovod. Neni dostupné srovnani emociondlnich reakci lidi, ktefi se svou

diagnézu dozvédi v mlad$im ¢i zralejsim véku (Tindall a Manthorpe, 1997), nicméné

wev
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s diagn6zou, nemoc pretind jejich zivoty v produktivnim véku.

Vyse zminéné charakteristiky EOD ptedstavuji pro rodinné pecujici v nékterych ohledech
vetsi rizika, predevsim v oblasti vyraznéjsich poruch chovani a emoci (van Vliet a kol., 2010).
Demence s ¢asnym nastupem je také obvykle hlife rozeznatelnd a diagnostika trva delsi dobu,

nez u starSich pacientd (van Vliet a kol., 2010).

Rodinni pecujici lidi s EOD jsou také ohrozenéj$i depresi - az 50% pecujicich o pacienty
S Alzheimerovou chorobou a az 75% pecujicich o pacienty s frontotempordlni demenci trpi
mirnou az stiedni depresi (Kaiser & Panegyres, 2006 dle Rosness, Mjorud a Engedal. 2011).
To neni piili§ prekvapivé, vezmeme-li v uvahu, ze pecujicimi jsou ¢asto manzelé ¢i zivotni
partnefi, které demence vystavi ne¢ekané brzy osamélosti, sexudlni frustraci i potfebé vyhledat

partnerskou oporu v nékom jiném (van Vliet a kol., 2010).

Zmény v rodinném schématu, pojici se se vSemi druhy demence, zasahuje neztenenou
meérou i rodiny pacientdi EOD. Objevuji se zde také rodinné konstelace neobvyklé u starSich
nemocnych. U velmi ranych ptipadii nemoci se objevuji konflikty mezi jesté nedospélymi détmi
a nemocnym rodi¢em (to se tyka az 51% téchto rodin (van Vliet a kol., 2010)), rovnéz rodice
mladsich lidi s demenci byvaji ¢asto nazivu. Vyzkumy naznacuji, Ze vyrovnat se s demenci
u vlastniho ditéte je pro rodi¢e v porovnani s jinymi ptibuznymi nesmirn¢ tézké. Obecné feceno

se v rodinach lidi s EOD objevuji konflikty az v 41% ptipadd (van Vliet a kol., 2010).

Ke specifickym problémim pecujicich o lidi s EOD patii jejich pfistup k podplrnym
odbornym sluzbam. Ty jsou z valné vétSiny zaméfeny na péci o klienty ve vysokém veku. Pro
tyto pecujici je vSak Casto velmi té€Zké jejich sluzby pfijmout, resp. vnimaji, Ze jsou nuceni je

vyuzivat (van Vliet a kol., 2010). Mnozi by uvitali nabidku specializovanych sluzeb.

Lidé s ¢asnym nastupem demence tvoii relativné malou ¢ast nemocnych. Jejich potize
apotiZe jejich rodin vSak jsou do zna¢né miry specifické, jednak odliSnou Zivotni situaci, jednak
vys$§im zastoupenim frontotemporalnich demenci. Lidé z této v€kové skupiny také neziji vzdy
Vv klasickych rodinach, mnozi jsou rozvedeni nebo zcela osaméli, o nékteré z nich se mohou

postarat pouze jejich rodice ¢i sourozenci.
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3.7 Interkulturni srovnani pristupu v péci o ¢lovéka s demenci

Pro interkulturni porovnani péce o lidi s demenci je tieba na ivod poznamenat, Ze se mezi
kulturami 1isi 1 nékteré biologické parametry syndromu demence, nejen piistup k nemocnym
jako takovy. Vyzkumy ukazuji, ze pomér Alzheimerovy choroby a vaskularni demence je
napiiklad pro karibskou populaci ve skutecnosti opacny, nez pro populaci euroamerickou.
Odbornici se rozchédzeji v hodnoceni zastoupeni AN a VD v Asii, n¢které vyzkumy poukazuji
na obecnou pfevahu Alzheimerovy choroby na kontinentu, jiné v Ciné a v Japonsku prokazuji

vy$8i zastoupeni vaskularnich demenci (Lee a kol., 2002).

Lisi se také prevalence choroby, nicméné to mlize byt zplisobeno i nedostateCnou osvétou
a chybgjicim zachytem piipadi. Soulska studie z roku 2002 naptiklad uvadi prevalenci senilni
demence na Zapadé od 3,6 % do 10,3 %, v Cin& od 1,8 % do 4,6 %, v Japonsku od 3,7 % do
6,7 % a kone¢né v Koreji od 9,5 % do 10,8 % (Lee a kol., 2002). N¢které prace ukazuji také na
vy$si prevalenci demence na venkove oproti méstskym oblastem, a to jak v Asii, tak v Evropé

(Lee a kol., 2002).

Stejné jako v euroamerické kultufe se 1 v interkulturnim srovnani ukazuje, Ze péce je obvykle
vyzadovana od zen. To je zejména silné ptitomno v asijskych kulturach (Holubovd, Tothova,
2008), pficemz v konfucianské tradici je od muzd oéekavano, ze pro zeny vytvoii dobré
podminky, péc¢i zajisti a umozni. Africké kultury rozkladaji biimé péce vice na vSechny

ptibuzné, zapojena je cela rodinna sit’ (Milne a Chryssanthopoulou, 2005).

Komparativni vyzkumy naznacuji, Ze etnicita hraje zna¢nou roli také ve vniméani demence,
od né&jz se odviji zplisoby péce, vztahy v rodiné, dopady na pecujici a socialni podpora rodin
(Milne a Chryssanthopoulou, 2005). Jihoasijské komunity ve Spojeném kralovstvi napiiklad
chapou demenci jako “Bozi vili”, jako vysledek normalniho nepatologického starnuti a -
vzhledem k tomu, Ze jde dusevni chorobu - pohlizi na ni jako na néco ostudného (Patel a kol.,
1998 dle Milne a Chryssanthopoulou, 2005). Z toho plyne jejich zachazeni s nemoci, kterou se
Casto snazi popirat, skryvat ¢i izolovat ¢lovéka s demenci od kontaktl s jinymi lidmi. To vSak
souvisi také s tim, Ze se zdrahaji vyhledat odbornou pomoc a poradenstvi (Milne

a Chryssanthopoulou, 2005).

Pravdépodobné z historie afroamerickych komunit vyplyva, Ze pohliZi na své seniory jako
na zranitelnéjsi a kieh¢i jak v duSevnim, tak v télesném slova smyslu. Afroameric¢ané vnimayji
seniory jako potiebné ochrany a podpory (Dilworth-Anderson, 1997 dle Milne
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a Chryssanthopoulou, 2005). To jim umoznuje nevnimat demenci jako stigma. Zustava vSak

pfitomny diiraz na rodinnou péci, kterd je cenéna vice, nez péce stavni.

Od téchto vysledkt, kdy populace jasné rozliSovala mezi demenci a jinymi stavy, se vyrazné
li§i vyzkum u australskych Aboriginct, jenz nevnimali rozdil mezi demenci a jinymi duSevnimi
chorobami (Taylor, Lindeman, Stothers, Piper, Kuipers, 2012). Ve vyzkumu zaméfeném na

99
1

osvétu lidé popisovali demenci jako “Silenstvi” nebo ji povazovali za zlomyslnost apod.

Pfestoze tomuto tématu zatim neni vénovan dostatek pozornosti, zda se, ze zkuSenosti
africko-karibské, jihoasijské a euroamerické populace jsou srovnatelné (Adamson, 1999 dle
Milne a Chryssanthopoulou, 2005). U afroamerické populace nejsou vysledky vyzkumi
jednoznacéné, nicméné nékteré z nich naznacuji, Ze kultury, které jsou vice emocné oteviené
a emotivity si ceni vice, nez intelektualniho vykonu, mohou 1épe navazovat vztah s nemocnymi
a tak mirnit peCovatelskou zatéz (Milne a Chryssanthopoulou, 2005). Rovnéz je mozné, ze
kultury, které si vice ceni péfe o druhého, tolik nepodléhaji jejim disledkiim pro pecujici.
napomocnych piibuznych a ptatel, nez bili pecujici (Dilworth—Anderson et al., 1999 dle Milne
a Chryssanthopoulou, 2005), neni vSak prokazatelné, ze to znamena snizeni zatéze a depresivity

mezi pecujicimi.

Na tomto mist€ bych se rdda nyni vénovala problematice lidi s demenci z etnickych mensin
v Ceské republice. Piekvapivé viak jde o velmi mélo popsané téma, uchopitelné spise z hlediska
péce o staré lidi obecné. Jestlize je pochopitelny mizivy vyzkum vénujici se vietnamské
mensiné a dalS$im minoritdm, zardzejici je naprosty nedostatek informaci o romské populaci.
Ziejme jde o odraz jen nedostate¢ného vyuzivani pomoci systému ze strany Romtl. Vezmeme-
li v potaz zatéz, kterou demence predstavuje, je vSak zjevne, Ze 1 tato mensSina se s ni musi n¢jak

potykat.

Romsti seniofi se obecné vice spoléhaji na pomoc od svych blizkych a povazuji ji za
pfirozenou, zatimco (etnicky) CeSti seniofi si vice ceni své nezavislosti a samostatnosti,
pfijmout naptiklad finan¢ni pomoc je pro né t€zké (Miillerova, 2010). Ziejmé toto nastaveni
vychazi z tradi¢niho vyrazného zaméteni Romil na rodinu a jeji soudrznost. Pokud jde o péci
o nemohouci romské seniory, oni sami pfedpokladaji, Ze by se o né€ rodina postarala (Miillerova,
2010; Holubova a Tothova, 2008). To vSak dnes uz nemusi vzdy platit, z rozhovorti s Romy

mladsi generace vyplyva, Ze by se nebranili vyuZit ani moznosti nasledné péce nebo domova
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pro seniory (Holubova a Tothova, 2008). Neni vsak jasné, nakolik jsou tyto sluzby skute¢né
vyuzivany. Svou roli v tomto tématu ziejmée hraji také rasové predsudky, ¢esti seniofi otevieni
odmitali moznost, ze by byli v domové s Romy, rovnéz Romové se obavali, ze by se jim

nedostalo srovnatelné péce a ostatni by se na n¢ divali “skrz prsty” (Miillerova, 2010).

Ptes jisté rozpory mezi mladsi a starSi generaci se zda, Zze jsou Romové vzdy ochotni
dopecovat o umirajiciho ¢lovéka v doméacim prosttedi a za podpory Siroké rodiny

(http://www.umirani.cz, 2013), pfi¢emz i u umirajicich v institucich se snazi rodina byt pokud

mozno neustale. Jestlize tedy nevime, jak se Romové stavi k péci o ¢lovéka s demenci, Ize
predpokladat, ze o n¢j pecuji spisSe v rodinném kruhu a vice, neZ majoritni spole¢nost, jsou

ochotni nechat jej umfit v termindlnim stadiu doma, mezi rodinou.

U vietnamské menSiny vyvraci Holubova a Toéthova zakofenény nézor, Ze jsou mladsi
generace vzdy zavazany postarat se o své staré rodi¢e doma a demonstruji, ze z jejich
respondentl by se poloviny rozhodla pro domaci péci a polovina pro péci Gstavni s tim, ze by
se pribuzni nadale podileli na péci a do domova dochézeli (Holubova, Tothova, 2008). Je
mozné, ze tradi¢ni hodnoty vietnamskych rodin jsou uz dnes - stejné jako u romské populace -
ovlivnény chovanim majoritni spolecnosti, coz vede ke zvySenému pfijeti institucionalizace

starych lidi.

Nevime vSak, nakolik jsou redln€¢ domovy pro seniory a domovy se zvlaStnim reZimem
vyuzZivany minoritami. RovnéZ je nejasné, jaké zkuSenosti s témito klienty oSetfujici personél
ma a zda je schopen vyjit vstiic jejich odliSnym kulturnim navykim. Velmi citlivé v tomto
vyzniva norské studie provedena v centru péce o pacienty s demenci s klienty z kultury Sami,
etnika obyvajiciho stiedni severni Skandinavii a ¢asti Ruska. Nekteii ze samskych pacientt zili
cely zivot tradicnim koCovnym zplsobem, vSichni vSak byli vychovéni v samské kultufe
s jejimi hodnotami, jazyky, spiritualitou a uménim. Vyzkum dokumentuje odlisné chovani
téchto pacientl, navazujici na jejich celozivotni zvyky (Hanssen, 2013). Osetiujici personal se
zde setkavd s chovanim, které by pro nepoucenou osobu mohlo znacit atypické projevy
demence ¢i hlubsi poSkozeni. Napiiklad mnozi klienti se obavali, Ze se na n¢ zfiti jejich pokoj
nebo velmi $patné spali v pritbéhu jara a podzimu. Nicméné §lo o jen o kulturni rozdily - sdmské
stany jsou podpirany tramy, tramy v pokojich vsak zjevné neslouzily k opéte stén - odtud strach,
7e se stény zfiti. Spatné spici klienti jen navazovali na své celozivotni zvyky - byli pasaky sobt

a v zavislosti na ro¢ni dobé& byli zvykli drzet u svych stdd no¢ni hlidky.

Snaha pfizplisobit péci biorytmiim a zvykim svych klientl, kterou norska studie
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zaznamenala, se dobie shoduje s programy aplikovanymi také ve stfedni Evropé, jako jsou Bon
Appetit & prace se Zivotnim piibdhem, podporované Ceskou alzheimerovskou spole&nosti,
nebo Bohmiv psychobiograficky model péce o lidi s demenci. Je otazkou, nakolik v Cesku
dokazeme odpovidat stejné citlivym zplisobem na potteby klientli z ndrodnostnich mensin a to
jak v ramci institucionalni péce, tak v rdmci socialniho, zdravotniho a psychologického

poradenstvi.

59



Empiricka cast

4 Metodologie

S ohledem na povahu zvoleného tématu, tj. zkusenosti rodinnych pecujicich s dopady péce
0 Clovéka s demenci na poméry v jejich rodin€, jsem se rozhodla pro tuto préaci zvolit
kvalitativni pfistup. Domnivam se, Ze jen tak bylo mozné zachytit data ziskana od pecujicich
Vv jejich kontextu a porozumét jejich vyznamu pro zasazené rodiny. Na rozdil od kvantitativniho
vyzkumu zde lze sndze popsat procesualnost a dynamiku (Miovsky, 2006) zkoumané

problematiky.

Pro popis problematiky kvalitativni pfistup nabizi imperativ otevienosti k novym
a nezvyklym situacim a moznostem (Miovsky, 2006), jez lze v zkoumaném materialu
vysledovat. Zdiraziuje tedy moznost prekrocit ocekavani a prekoncepce, jez staly na zacatku
vyzkumu a objevovat nova témata. Mayring (1990 dle Miovsky, 2006) pozadavek otevienosti
rozsifuje nejen na analyzu a interpretaci vysledk, ale také vyzkumnou metodu jako takovou
a rovnéz na teoretické predpoklady a vyzkumné otdzky, pokud se ukaze, ze predmét vyzkumu

takovou revizi vyzaduje.

Jsem si vSak rovnéZ védoma uskali, ktera se s kvalitativnim pfistupem vazi. Osoba
vyzkumnika je vzdy prvkem, ktery ovliviiuje zkoumany proces, v piipadé zvoleni rozhovoru
jako zakladni vyzkumné metody je pak jeho vliv o to siln€j$i nejen pii analyze dat, ale jiz
Vv procesu jejich sbéru. K faktorim ovliviiujicim vysledek vyzkumu tak patii osobni historie
vyzkumnika a jeho zkuSenosti (Miovsky, 2006). K dalsim nevyhoddm patii tézka

zobecnitelnost dat, tézka testovatelnost hypotéz a ¢asova naro¢nost vyzkumu (Hendl, 2005).

Pokud jde o tyto limity kvalitativniho pfistupu, mou snahou bylo je adekvatné reflektovat
jak pomoci sebereflexe vztazené ke zkoumanému tématu, tak snahou o co nejpodrobné&jsi popis
sledovanych déjii v kapitole vénované analyze dat. Zobecnéni stavim v maximalni mozné miie
na jevech zachytitelnych v jednotlivych rozhovorech, coz dokladaji citace, uvadéjici také
kontext sdéleni. I pfes patrné obtize spojené s kvalitativni metodologii ji povazuji za vhodnou
pro tento typ tématu. Pravé moznost proniknout do hloubi tématu na zaklad¢ individudlnich
ptfibéhli, zkuSenosti a kontextdl vnimam jako vyraznou vyhodu kvalitativniho pfistupu,

uzite¢nou pro zvolené téma.
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4.1 Sebereflexe

Vzhledem k podob¢ tohoto vyzkumu se domnivam, Ze je na tomto misté¢ vhodné zaradit
sebereflexi. Jako jediny hodnotitel ziskanych dat si uvédomuji, ze mé zkuSenosti, znalosti,
postoje a osobnost ovliviiuji vysledky této prace. Zaroven vSak ovlivnily jiz priabéh samotnych
rozhovorid. V této subkapitole se tedy snazim pftiblizit, z jaké pozice a s jakymi ocekdvanimi

jsem k vyzkumu pfistupovala a dale se zjisténymi udaji pracovala.

ZkusSenost s péci o Cloveka s kognitivni poruchou ze své vlastni rodiny ani z blizkého okoli
nemam. Pfistupovala jsem proto k tomuto tématu na zacatku jen se zakladnimi teoretickymi
znalostmi psychopatologie. B€hem studia jsem se vSak uz dfive zajimala o problematiku stafi,

Vv tomto ohledu mi bylo toto téma blizké.

Nad touto praci jsem od prvotniho Uimyslu vénovat se tématu rodin pecujicich o lidi
s demenci stravila zhruba dva roky. VéEtsi ¢ast tohoto ¢asu jsem vénovala studiu a pronikéani do
problematiky demenci a péce o lidi S touto chorobou ve vsech jejich podobach. O toto téma
jsem se zacala zajimat na podzim 2012 jako studentka 5. ro¢niku psychologie na stazi v Ceské
alzheimerovské spolecnosti. Zde jsem navstévovala individudlni konzultace u PhDr. Evy
Jarolimové a podptrnou skupinu Caje o paté pro rodinné pecujici pod vedenim dr. Jarolimové
a MUDr. Heleny Novakové. Pozdgji jsem se jiz jako zaméstnanec CALS zadala vénovat
problematice kvalitni pée v institucich a diagnostice poruch kognitivnich funkci. Ucastnila
jsem se také odbornych konferenci CALS a konference Dementia: Working together for
a global solution potfadané organizaci Alzheimers Disease International v Portoriku na jate

2014.

Jiz pted zahajenim rozhovorid v roce 2013 jsem si tedy byla védoma problémt, jimz rodinni
pecujici musi celit. Vnimala jsem vSak znaény diraz na péci o nemocného a primarniho
pecujiciho, v némZ mi vSak chybélo hledisko rodinného systému. Domnivam se, Ze k této
problematice m¢ vedl mij zdjem o psychosomatiku, resp. prace MUDr. Vladislava Chvaly
a PhDr. Ludmily Trapkové, a rovnéZz ma zkuSenost se systemickou terapii ziskand v ramci
studia. Pfesnou formulaci cila této prace jsem poté hledala jednak studiem literatury, jednak
v neformalnich konzultacich s PhDr. Jarolimovou a posléze pti konzultacich s PhDr. Tamarou

Hrachovinovou, CSc., kterou jsem posléze pozadala o vedeni DP.

K rozhovorim jsem pfistupovala se zkuSenosti z kvalitativniho vyzkumu realizovaného

v prabéhu studia, kde jsem rovnéz vedla rozhovory se seniory. Tentokrat jsem se vSak musela
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dotykat velmi citlivych témat rodinnych vztahti a pfedev§im konfliktd. To pro mé bylo nové
téma, neméla jsem vsak pfi vedeni rozhovor pocit né¢jakého dyskomfortu. Kazdé setkani
S pecujicimi pro mé bylo unikatni mezilidskou zkuSenosti, z niz jsem se mohla ucit. Velmi
cenna pro mne potom byla zkuSenost z mezinarodni konference ADI 2014, kde jsem méla
moznost porovnat zkuSenosti nasich pecujicich a ¢esky pristup k nim a k nemocnym s pfistupy
uzivanymi v zahrani¢i. Nyni absolvovani téchto hovori s pecujicimi povazuji za

pravdépodobné sviij nejvetsi benefit ze zpracovani tohoto tématu.

4.2 Vyzkumné cile

Hlavnim cilem této prace je popsat, jak zatéZ spojend s péci o clovéka s demenci ovliviiuje
rodinny systém kolem ngj. Tato problematika je zde popisovana z pohledu rodinnych
pecujicich, tj., reflektuje, jak podporu a zatéz z rodinného systému vnimaji oni sami. Pro
potfeby této prace jsem znacné Siroké téma vlivu na rodinny systém zuzila na tii zékladni

oblasti, v nichZ hledam odpovéd’ na otazku:

e Jak vypada délba prace v ¢eské pecujici rodiné?
e Jaky je emo¢ni naboj mezi pecujicimi, jak to ovliviiuje vztahy (mezi nemocnym,
pecujicim a dalSimi ¢leny rodiny)?

e Jaké druhy podpory pecujici dostava, s jakym odmitinim se setkava?
Vyuziti ziskanych poznatki by tak mohlo pomoci sou¢asnym pecujicim a jejich rodinam, ktefi
by mohli vyuzit zkuSenosti obsaZenych v této praci a vyhnout se tak nékterym konfliktiim nebo
zmirnit jejich dopady, ptipadné pfijmout preventivni opatfeni. RovnéZ odbornikiim, pfedevs§im
poradctim, ktefi se s rodinnymi pecujicimi ve své praxi setkdvaji, by tato prace mohla piinést

upozornéni na nékteré méné napadné aspekty a zakonitosti vyvoje v rodinach pecujicich.

4.3 Metoda

Pivodné zamyslené uziti pevné struktury rozhovoru se po prvnich pokusnych interview
(celkem 2, nebyly zatazeny do vyzkumného souboru) ukazalo jako pro dané témat nepfilis
vhodné. Zatimco struktura otdzek posléze zlstala stejna i v dalSich rozhovorech, uvolnilo se
jejich poradi v zavislosti na potiebé respondenta hovofit o nékterych tématech prvni tadé.
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Uzivala jsem také doptavani se na dané situace, tak, abych jim 1épe porozuméla. Vyuzivala
jsem metody otevieného naslouchani s projevy porozuméni a s rekapitulacemi, které mi

umoznily zjistit, zda jsem dobte pochopila sdéleni pecujiciho.

Ke struktufe a potadi otdzek jsem se vracela vzdy, kdyz to bylo mozné, aniz by to pftilis
naruSilo pfirozeny tok konverzace. Piesto k prohozeni pofadi nékterych témat dochézelo.
S ohledem na ¢asové omezeni rozhovoru jsem se snazila rozhovor vést tak, aby byla pokryta
vSechna potfebnd témata a polozeny vSechny zamyslené otdzky. V tom piipadé bylo nékdy
nutné respondenta prerusit a rozhovor vice strukturovat, ackoli bylo patrné, Ze u nékterych
témat by pecujici radi ztstali déle, stejn€ jako meli tendenci zabihat do témat vzdalenych tématu
vyzkumu. V pribéhu rozhovori se objevily také spontanni zadosti o radu, které jsem
zodpovidala co nejkratsim zptisobem s odkdzanim na to, Ze poradenstvi CALS je pe¢ujicimu

k dispozici po skon¢eni rozhovoru.

Po skonceni rozhovoru respondenti dostavali také baterii dotaznikti méticich zatéz, izkost
a depresi. Pro Gcely této prace byly vybrany Zaritova Skala zatéZze (Zarit Burden Scale), Beckliv
inventar uzkosti (BAI) a Geriatricka Skala deprese pro star$i pecujici a Becklv inventaf deprese
(BDI) pro mladsi pecujici. Tyto dotazniky respondenti vypliovali bud’ pfimo na misté, nebo

méli moznost je vyplnit doma a poté zaslat zpét.

Kromé rozhovort a dotaznikového Setfeni jsem vyuzivala také nestrukturované pozorovani
reakci respondenta v pribchu setkani. Vzhledem ke znaénému casovému odstupu piepisu

rozhovori od samotného setkani jsem poté vyuZzivala také svych poznamek o pribéhu setkani.

4.4 Chronologicky prehled prace s tématem a daty

1. Prvotni rozhodnuti o tématu DP na studentské stazi v Ceské alzheimerovské
spole€nosti (od zatfi 2012 do ledna 2013 pod vedeni PhDr. Evy Jarolimové —
individualni konzultace a svépomocna skupina Caje o paté)

ReserSe a studium literatury a dalSich zdroji (od fijna 2012)

Formulace vyzkumného cile DP (listopad 2012)

Osloveni prvnich pecujicich (prosinec 2012 — leden 2013)

Vedeni rozhovort (v priabéhu roku 2013)

o a0k~ N

Ptepis rozhovord (unor 2014 — srpen 2014)
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7. Doplnéni zdroji na konferenci Alzheimer’s Disease International v Portoriku
(kvéten 2014)

8. Analyza dat (fijen - listopad 2014)

9. Finalni upravy (listopad — prosinec 2014)

4.5 Prabéh setkani s respondenty

4.5.1 Uvod rozhovoru

V tvodu rozhovoru jsem podékovala za ochotu se vyzkumu zucastnit a vysvétlila jsem jeho
cile a pribeh rozhovoru, véetné casového ramce (obvykle zhruba 1 hodina na rozhovor a ptl
hodiny na vyplnéni dotaznikil). Upozornila jsem, Ze budeme mluvit o rodinnych vztazich a Ze
to patii k tématu vyzkumu, neni vSak nutné odpovidat na kazdou otazku a mohou piestat mluvit
0 tom, co jim nepfijemné. Pozadala jsem o podpis informovaného souhlasu a upiesnila jsem,
ze veskera data budou pouzita jen v anonymni podobé pro ucely vyzkumu CALS a této
diplomové prace. Ujistila jsem se, Ze respondent souhlasi s nahrdvanim rozhovoru na diktafon

a upfesnila jsem, Ze nahravka slouzi pouze k vytvoreni co nejpresnéjsiho zapisu.

4.5.2 Struktura rozhovoru

e Reknéte mi na za¢atek néco o sobg.
e Co vas napadne, kdyz se fekne demence? (Co pro vas znamend zapominani blizkého)
e Jak se vlastné péce o takhle nemocného v rodin€ organizuje? (Koho se tyka, jak?)

e Nedokazu si predstavit, jak takova véc zahybe vztahy v rodin€. Jak jste spokojeny/a se
vztahy v rodiné? Jak se vlivem nemoci proménily? Zkuste srovnat stav rok pred nemoci
a nyni. S kym se zlepsily, s kym zhorSily? Jaké problémy v rodinnych a v partnerském
vztahu ted’ nejcastéji fesite?

e Kdybyste m¢l(a) napsat ptirucku pro nové pecujici rodiny, do jakych kapitol by byla
rozdé&lena? (co by se skryvalo pod kapitolami Pohoda v roding, Ucta, Déti v roding, Stres?)

e V ¢em si myslite, Ze je vase rodina opravdu silna?

e Co znamena zapominani blizkého pro vas kazdodenni zivot? (Co je nejvétsi prekazkou,
které Celite?)

e Sjakymi ztratami se musite vyrovnavat? A s jakymi zisky? (V oblasti zdravi, financi, prace,
volného ¢asu, pratel, bydleni...)
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e Mate obavy z budoucnosti? Jaké? Jak jsou silné na Skale 1 az 5?

e Co byste vzkazal(a) 1ékaiim, psychologiim a socidlnim pracovnikiim ve sluzbach pro lidi
s demenci?

e Kdybyste mohl(a) dostat pomyslny kosik véci, které¢ by vam ted’ nejvice pomohly, daly by
vam silu — co by v ném bylo?

o Kdybyste mél(a) fict, co je vasim smyslem Zzivota, co by to bylo? Muzete uvést situaci,
okamzik, ktery to vystihuje?

4.5.3 Vyplnéni dotazniki

Po ukonceni rozhovoru jsem se s respondentem opét dohodla, zda vzhledem
ke zbyvajicimu ¢asu mizeme jesté vyplnit dotazniky k vyzkumu, ¢i zda si je chee vzit s sebou
a pak je donést Ci zaslat. Pokud doslo k vyplnéni dotaznikii na misté, zadala jsem u nich
postupné instrukci k vyplnéni. Otazky v prub&hu vyplnovani jsem zodpovidala v souladu
s instrukci daného dotazniku. Po dokonceni dotaznikii jsem jesté jednou podekovala za ochotu

a straveny cas

4.6 Respondenti

Skupinu respondenti tvotilo celkem 14 osob. Pivodni pocet respondentii Cinil 15, jedna
z respondentek vSak méla natolik odliSné pecovatelské zkuSenosti, Ze byla vyfazena ze vzorku.
Jednalo se 0 zenu, ktera své pavodni zkuSenosti s péci v rodin¢ uplatila v nékolikaleté
profesionalni dréze respitni pracovnice, aby se v diichodu opét vratila k rodinné péci. Dva dalsi
respondenti byli vyfazeni hned v ivodu vyzkumu po pilotnich rozhovorech, postup pfi vedeni

rozhovoru jsem poté upravila.
VSichni respondenti:

e V dobé predjednani rozhovoru pecovali o Clovéka s demenci ve svém ¢i
jeho domacim prostiedi nebo se na péci o néj aktivné podileli spolu s dalSimi

¢leny rodiny.
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e Byli klienty Ceské alzheimerovské spoletnosti, tj. vyuZivali nékterou
Z dostupnych poradenskych nebo odleh¢ovacich sluzeb.
e O ¢lovéka s demenci pecovali déle neZ pul roku.
e Nevénovali se peCovatelské ¢innosti profesionalné.
e Byli v blizkém rodinném vztahu k nemocnému — déti, vnoucata, sourozenci,
partneri.
Respondenty jsem pro vyzkum vyhledavala v fadach klientt CALS. Diky spolupraci
s psycholozkou CALS PhDr. Evou Jarolimovou jsem ziskala piistup ke kontaktiim na klienty
poradenstvi, jichz se pfedbézné zeptala na souhlas s vyzkumem. Respondenty jsem posléze
kontaktovala telefonicky, v mens$iné pfipadii pak osobné na setkani podptrné skupiny pro
pecujici Caje o paté. Rozhovory se poté konaly v ndvaznosti na tento kontakt v nasledujicich

tydnech, az, v nékterych ptipadech, mésicich.

Se ¢trnacti respondenty jsem hovofila v celkem dvanacti samostatnych rozhovorech. Jeden
z rozhovort byl veden s trojici sester pecujicich o matku s demenci, coz sice neodpovidalo
mému ptivodnimu zdméru, ale vzhledem k tomu, Ze se rozhovor odehraval v domdacnosti jedné
z nich a dvé ze sester musely z tohoto diivodu pficestovat, nezdalo se mi spoleéensky vhodné
je odmitnout. Tento jediny skupinovy rozhovor jsem posléze v souboru ponechala proto, ze
interakce sester velmi dobte ilustrovala zjiSténi o sourozenecké dynamice a délbé prace
z ostatnich rozhovorli. U tohoto rozhovoru byla pouZita totoznad struktura otdzek, jako
u ostatnich. Z téchto diivodl jej povaZzuji za relevantni a pro cile této prace obohacujici. Ostatni
rozhovory byly vedeny individualng. Pro doplnéni oboustranného pohledu sourozencti na péci

byly dva rozhovory vedeny s jinymi dvéma sestrami, avSak s kazdou zvIast.

Rozhovory jsem s respondenty vedla v bezpe¢nych podminkach jejich domacnosti
a v konzultaéni mistnosti CALS s minimalizovanim vn&jsich ruivych vlivii. Jednim z divoda
byl co nejkvalitné€j$i zdznam rozhovoru, druhym pak vytvoteni intimniho prostedi, v némz by
respondenti mohli sdilet citlivd témata, své osobni zkuSenosti a dat volny priichod svym

emocim. Misto setkani jsem volila podle osobni preference respondenti.
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4.6.1 Deskriptivni udaje souboru respondenti

Zakladni deskriptivni idaje:

Jméno

Pohlavi

Vék

Vzdélani

Pecuje o

Délka

péce

Strucna charakteristika

stylu péce

Zena

60

Matka

10 let

Kazdodenni péce o matku v
jeji vlastni domacnosti.

Zena

40

Matka

6 let

Zajisténi péce o matku v jeji
vlastni ~ domécnosti  ve
spolupréci se 2 synovci, ktefti
se starou pani ziji. Matku
navstévuje asi 2x tydné, 1x
tydné si ji bere k sobé domt.

Zena

70

Sestra

4 roky

Kazdodenni péce ve
spole¢né domacnosti. V dobé
rozhovoru byla kvili
probihajici chemoterapii
pecujici sestra docasné domée
nasledné péce, kde ji J.T.
navstévovala.

Zena

45

Matka

6 let

Kazdodenni péce ve
spolecné doméacnosti spolu
s bratrem P.P.

Zena

79

Partner

5 let

Pted rozhovorem doslo
k institucionalizaci partnera.
Piedtim zajisténi péce v jeho
domaécnosti, pfitomnost 3
dny v tydnu. Opatrovnikem
byl vnuk nemocného, na péci
se nepodilel.

Muz

88

Manzelk
a

10

mésicu

Kazdodenni samostatna péce
ve spole¢né domacnosti.

Zena

30

Dédecek

4 roky

Intenzivni pomoc s péci o
dédecka v jeho domécnosti.
Na péci kooperuje celkem 5
¢lenti rodiny a babicka, Zijici
s dédeckem.

Zena

54

Matka

3 roky

Péce o matku v jeji vlastni
domacnosti.

Zena

53

Matka

7 let

Pfted rozhovorem doslo
k institucionalizaci matky.
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(sestra Piedtim kazdodenni péce ve
E.M.) spole¢ném dom¢, kde B.H. a
rodiovsky par méli kazdy
svlj byt. Spoluprace s otcem
na péci problematicka, spise
kontraproduktivni, stav
matky tézko piijimal. Pomoc
ze strany sestry.
1 | EM. Zena 58 VS Matka 3 roky Pied rozhovorem doslo
0 | (sestra k institucionalizaci matky.
Ptedtim pomoc sestie s péci
B.H.) — podpora v konfliktech,
brani si rodici na vikendy,
dovolené, navstévy.
1 |LB. Zena 66 | ZS Matka 7 let Kazdodenni péée o matku ve
1 | (sestra spolené  domacnosti  za
pomoci 2 sester a drobné
MS. a asistence manzela.
A.D.)
1 | MS. Zena 56 SS Matka 7 let Pomoc sestie s pé¢i o matku
2 | (sestra V jejich domacnosti asi 2x az
3x do tydne, véetné vikendu.
I.B. a
A.D.)
1 | AD. Zena 63 SS Matka 7 let Pomoc sestie s péci o matku
3 | (sestra V jejich domdacnosti. Pobyva
zde obvykle 2 tydny v celku,
lB. a poté na tyden aZ dva odjizdi.
M.S.)
1 |AS Zena 80 VS Manzel |5 let Pfed rozhovorem doslo
4 k institucionalizaci manzela.
Ptedtim kazdodenni péce ve
spole¢né  domécnosti  ve
Svycarsku. Zastup v podobd
nevlastni dcery pouze kdyz
odjela do Prahy za rodinou.

Tabulka 1: Zakladni deskriptivni idaje o respondetech
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Dalsi deskriptivni udaje:

V¢ék respondentti:
Max. 88 let
Min. 30 let
Pramér 60 let
SD 15,98 let
Délka péce:
Max. 10 let
Min. 10 mésicu
Primér 5,3 roku
SD 27,6 mesice

Vzdélani respondentti:

Vzdélani respondent

1 osoba; 7%
3 osoby; 21%

3 osoby ; 22%

7 osob; 50%

275 =SS =VS mneuvedeno

Graf 1: Vzdélani respondenti
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Vztah k nemocnému:

Vztah k nemocnému

1 osoba; 7%
osoby; 22%

‘ I 3
9 osob; 64%

= Zivotni partner = Sestra = Dcera = Vnucka

1 osoba; 7%

Graf 2: Vztah k nemocnému

Typ péce o nemocného:

Typ péce o nemocného

4 osoby; 29%

7 osob; 50%

3 osoby; 21%

= Kazdodenni péce ve spole¢né domacnosti
m PécCe 0 nemocného ve vlastni domacnosti

= Podpora a pomoc primarnimu pecujicimu

Graf 3: Typ pé€e o nemocného
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Délka rozhovoru:

Celkova doba 872 min
Min. 16 min
Max. 133 min

Primérna délka | 73 min

Délka rozhovoru

3 rozhovory;
25%

4 rozhovory;
33%

2 rozhovory;

17%

m Do 30min = 50-70min 71 -90 min

Graf 4: Délka rozhovori

4.7 Metody vyhodnocovani a interpretace dat

Ziskané nahravky rozhovort (k zdznamu jsem pouzivala diktafon) jsem nejprve prepsala.
V zapisu jsem graficky odlisila otazky a odpovédi a emocni projevy, které vypovéd’ pecujicich
provazely, jsem uvedla v zavorkach v textu. Stejnym zplisobem jsem vyznacila také ptipadna
pferuseni rozhovoru. Z pfepisu jsem vynechala pouze delsi pasaze, kdy se pecujici vénoval

irelevantnim tématiim — o jaké téma Slo je v zavorce v textu vzdy uvedeno.

Pro vyhodnoceni dat ziskanych formou rozhovort jsem vyuzivala programu QDA Miner 4
Lite. Na zakladé studia odborné literatury a v souladu s vychodisky pfi tvorbé osnovy rozhovoru

jsem nejprve vytipovala 5 kategorii, které se vztahuji k problematice rodiny pecujici o ¢lovéka

s demenci:

e Struktura péce
e Odmitani x podpora

e Uzavienost x otevienost systému
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e Rozvoj vztahl

e Konflikt

V ramci téchto kategorii jsem poté v textu rozhovoru vyhledavala témata, ktera se k nim
vztahuji. Celkem jsem nakonec timto zpiisobem ziskala 34 kodi — témat v péti rliznych
dimenzich. Kodovanim rozumim ,, prirazovani klicovych slov ¢i symbolit k castem textu tak,
aby byla umoznéna snadnéjsi a rychlejsi prace s témito Castmi a bylo mozné prostrednictvim
kodi kdykoli snadno pracovat s vétsimi vyznamovymi celky *“ (Miovsky, 2006, s. 220). Pfi tomto
procesu jsem vyuzivala prvka otevieného kodovani, kdy jsem kody vytvarela a volné s nimi
nakladala v pribéhu cel¢ této faze. Po skonceni procesu kodovani jsem prosla vSechny textové
useky s kody a opétovné jsem hodnotila jejich relevanci k tématu prace a jejimu zadani, coz

vedlo k vylouceni n¢kterych témat a k reorganizaci kategorii.

Timto zplsobem jsem urcila osnovu paté kapitoly Analyza rozhovoru tak, jak je nyni
uvedena v dal§im textu. V jednotlivych subkapitolach interpretuji data z rozhovort jednak
z hlediska obsahu, jednak z hlediska ¢etnosti nékterych jevi ve vypovédich respondenti.
Uvadéné popisy 1 havazujici zobecnéni dokladam v textu analyzy citacemi z rozhovort. Ty jsou
vyznaceny kurzivou a pro pfiblizeni kontextu je vzdy uveden také v€k respondenta a to, o koho

pecuje.

V Sesté kapitole poté vyuzivam dat ziskanych z dotaznikového Setfeni a srovnavam je
s informacemi ziskanymi v rozhovorech. Bohuzel jde o velmi omezeny soubor dat, jak je déle
vysvétleno v kapitole 6, pfesto toto srovnani pokladdm za uzite¢né. Uvedena je zdkladni

deskriptivni statistika ziskanych dat.

4.8 Hodnoceni kvality vyzkumu

Hodnoceni kvality vyzkumu je mozné z vice thli pohledu, k nimz dle Flicka (1995, podle
Hendla, 2005) patii predevsim:

1. vyznam studie pro rozsireni poznatkii v dané oblasti — neni mi znama studie, kterd by se
v CR zabyvala problematikou dopadii péée o ¢lovéka s demenci na rodinu a rodinné vztahy.
Mnoho studii se zabyvé zatézi primérnich pecujicich, dynamika rodinnych vztaht vSak byva
odsunuta na okraj zajmu. Je-li popsana, lze se s ni setkat pfedev§im v praktickych ptiruckach
pro pecujici, které vSak sva tvrzeni nedokladaji, byt vychéazi zfeymée z praxe autorti.
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2. spravnda volba vyzkumného planu a popsani vyzkumné strategie odpovidajici polozenym
vyzkumnym otazkam a ucelu vyzkumu — tuto oblast jsem se snazila zajistit konzultacemi svého
postupu s odborniky a co nejdetailnéjSim popisem vyzkumného planu, otdzek a ucelu vyzkumu,

stejné jako uvedenim sebereflexe.

3. peclivé provedeni vyzkumu, sbéru dat, analyzy a interpretace dat — 1 zde uvadim co

nejpodrobnéjsi popis mého postupu.

4. diuveryhodnost zaveri na zaklade dobre fundovanych argumenti, které vychdzeji
Z vyzkumnych a dobre dolozenych dat — své zavéry zaklddam kromé ziskanych dat na témer
dvouletém pronikdni do problematiky péce o osoby s demenci z praktického i teoretického
hlediska za vyuziti konzultaci s odborniky z dané¢ho oboru. Veskerd vyzkumna data, kterd jsou
relevantni k uvedené analyze a zavérim, uvadim v co nejcelistvéj$i podobé s pfiblizenim

kontextu vsech vyrokt. Kompletni data jsou k dispozici rovnéz k prilohach této prace.

O zvySeni validity vyzkumu jsem usilovala triangulaci vyzkumného souboru (Miovsky,
2006), ktery odrazi nejb&znéjsi zptisoby rodinné pécée o ¢lovéka s demenci, tj. jak v jeho vlastni
domacnosti, tak v domacnosti sdilené s pecujicim. Zaroven jsou v ném zastoupeni pecujici

mladsi i starsi generace.

A prestoZze v prvé fadé neSlo o zamér, povazuji za vyhodu ziskani dvou sourozeneckych
skupin pro vyzkum, které umoznily ziskani vice pohledii na tutéZ problematiku v jedné rodiné.
RovnéZ mi tato skuteCnost umoznila triangulaci vyzkumné metody, protoze s jednou ze
sourozeneckych skupin se podafilo ud¢€lat skupinovy rozhovor, ktery ukdzal dynamiku mezi
sourozenci in vivo. Umoznil tak srovnani s daty z individualnich rozhovort. Sbér dat v ramci

rozhovorti dopliuji také data ziskana v dotaznikovém Setteni.

Piestoze vyzkumny soubor nebyl reprezentativni, nebylo vSak ani mym zadmérem toto
zajistit. Vzhledem ke kvalitativni povaze vyzkumu povazuji urc¢itou heterogenitu souboru z cest
k ziskani rtznorodych zkuSenosti z dané problematiky. Takové zavéry pak mohou slouzit
¢tendfim z rdznych skupin populace — napt. pecujicim v rizném stadiu péce a pfi rozlicném
nastaveni rodinné podpory, asistentim a dal$im profesiondlim, ktefi rodiny navstévuji ¢i

poradciim.
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4.9 Etické aspekty vyzkumu

Z etického hlediska jsem se snazila v prvé fadé oSetfit problematiku bezpeci a anonymity
respondentli. Podminky vyzkumu jsem proto respondenttim sdélovala vzdy na zacatku setkani,
zaroven jejich pfijeti stvrzovali podpisem informovaného souhlasu. Pfi piepisu rozhovora jsem
dbala na anonymizaci dat a to jak respondentt, tak jejich blizkych. Anonymizovala jsem rovnéz
mista bydlists, hospitalizace apod. Zadné ze jmen, ktera se objevuji v piepisech, proto neni

pravé. Respondenti byli o tomto kroku pfedem informovani.

Dilezité pro mne bylo také zajistit dostatecné bezpecné prosttedi pro rozhovor o intimnich
rodinnych tématech. Pecujici si mohli vybrat mezi vedenim rozhovoru v jejich domacim
prostiedi a setkanim v konzultaéni mistnosti CALS. P¥i rozhovorech nebyl kromé respondenta
a tazatele pfitomny nikdo dalSi. Pfestoze nckolika malo necekanym vyruSenim jsem se

nevyhnula, snaZila jsem se jejich pravdépodobnost minimalizovat.

Vzhledem k tomu, ze vSichni respondenti aktivné pecovali o své blizké s demenci, vénovala
jsem zna¢nou pozornost jejich potizim ¢i ptipadné explicitnim zadostem o radu ¢i o pomoc.
Ackoli jsem se je snazila v ramci rozhovoru minimalizovat, po jeho skonceni jsem se k témto
tématim vracela a preddvala jsem pecujicim kontakty na dal$i pomoc. Zaroven jsem se

nesnazila pti vyzkumnych setkanich suplovat funkci poradenstvi, uz z ditvodu casovych limiti.

Zaroven jsem si byla védoma tenké hranice mezi vyzkumnym a terapeutickym rozhovorem.
Uvédomovala jsem si v8ak také, Ze dotazovani jsou aktudlné piimo ve viru péce a rodinnych
procest, se kterymi se musi vyrovnavat. Uzivala jsem proto ocenéni a podpory, pokud napf.
pecujici vyznamné zpochybiioval své zpiisoby odpocinku a obnovy sil. Podobné jsem pii
jediném skupinovém rozhovoru podpofila nazor jedné ze sester, Ze je tieba v piipadé
profesionalni pomoci hledat sluzbu, ktera dba na duastojnost nemocnych a nespokojit se
s omluvou, ze jsou profesionalni pecujici na néco takového pfili§ zaneprazdnéni. Pokud by ma
indiferentni reakce v takovém piipadé mohla byt vyloZzena jako souhlas a potencialné tak

poskodit pecujici ¢i nemocného, povazovala bych to za eticky nepfijatelné.

Respondenti také byli informovéni o tématu vyzkumu i o vyuziti dat. Nebyl na né vytvaren
zadny natlak, aby odpovidali na vSechny polozené otdzky. Pokud se néemu nechtéli dal
vénovat, respektovala jsem to, pouze jsem vysvétlila diivod své otazky. Z reakci pecujicich a
z pratelského ukonceni vSech rozhovort vyvozuji, Ze tato opatfeni byla dostatecnd a nikdo

nebyl v priabéhu vyzkumu jakkoli poskozen.
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5 Analyza rozhovort

5.1 Uvod k analyze

Pti vedeni rozhovort jsem sledovala predevsim linku vztahii v rodinach a jejich promén,
vzajemnou pomoc nebo naopak konflikty, které se péci provazi a zajimala mé také délba prace
a zodpovédnosti mezi ¢leny rodiny. Cilem bylo zjistit, co se vlastné v rodin¢ s ¢lovékem
s demenci odehrava a jaké problémy mezi sebou jeho piibuzni fesi (¢i co jim tato situace
pfinasi). V mnozstvi dat, kterd zahrnovala i mnoho dalSich aspekti péce, jsem se poté

orientovala podle téhoz voditka a snazila se identifikovat konkrétni témata s nim spojena.

Témata, jez se v rozhovorech vynofila, jsem poté roztiidila do ¢tyf dimenzi, které¢ vychazi

Z ptivodniho zadani:

1. Struktura péce v rodiné

2. Rozvoj vztahii pod vlivem péce a nemoci

3. Podpora pecujiciho z rodiny a Sirsiho okoli
4

Odmitnuti pecujiciho a nemoci ze strany rodiny a okoli

Ctyii dimenze jsou v podstaté étyfmi pohledy na tentyz problém, kdy prvni z nich se snazi
najit odpoveéd’ na otazku, kdo se péce Gicastni a v jakém kontextu a druha se vénuje otazce, k jaké
zmeéné vztahii V rodiné dochazi. Teti dimenze sleduje podporu, které se pecujicimu od ostatnich
dostava a kone¢né ctvrta dimenze je prakticky opakem tieti: popisuje odmitnuti poméhat

a podporovat pecujiciho a nemocného.

Tyto Ctyfi dimenze jsem doplnila patou oblasti, ktera tvoii posledni subkapitolu této analyzy
a zabyva se fenoménem ocekavani spojenych s mladim, tj. jak jsou mladsi pfibuzni vnimani

star§imi ¢leny rodiny a s jakymi o¢ekavanimi ohledné péce se tento postoj poji.

5.2 Struktura péce v rodiné

Zna¢na cast vyzkumu se dnes vénuje vyhradné dyade pecujici — nemocny. Piesto z praxe je
ziejmé, ze se v mnoha rodinach na péci podili riiznou mérou také dalsi ¢lenové rodiny a to jak
prakticky, tak podporovanim primarniho pecujiciho, vyhleddvanim informaci a dalSimi

nepiimymi tkony péce. Zatimco konkrétni rozdeleni péce mezi Cleny rodiny je vysoce
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individudlni a zavisi na mnoha faktorech, v prvni fadé na poctu ptibuznych, jejich
socioekonomické situaci, misté¢ bydlisté a dalSich, predpokladala jsem, Ze existuji urCité vzorce
chovani, které se budou v rodinach opakovat. V otazkach sméfujicich k této problematice jsem
se zam¢fila na praktickou délbu prace, snazila jsem se zjistit kdo vSechno a jakym zptisobem
se péCe ucastni. Okrajové jsme se zde dotkli také problematiky zachazeni s financemi

nemocného a s pfijimanim profesiondlni péce.

Z dat sebranych v rozhovorech vyvstala specifickd témata spojena se spojenim dvou rodin
S vlastnimi a nevlastnimi détmi pecujici a nemocného. Respondenti také v nckolika

rozhovorech zminili pfani mit dalsiho ¢lena i Cleny rodiny, s nimiz by se o péci mohli d¢lit.

5.2.1 Dobrovolna samostatnost a odmitani a/nebo nezadani pomoci

V celkem sedmi rozhovorech z dvanacti se respondenti zminovali o usilovani primarniho
pecujiciho o co nejvetsi samostatnost a nezatézovani druhych. Ve ctyfech ptipadech mluvili

sami o sobé, jinak hovofili o svém blizkém, s nimz spolupecuji.

K uvadénym divodim patiilo, Ze jako seniofi-diichodci nejsou tak vytizeni, jako jejich
ptibuzni s rodinami a praci, nebo v problému hrala roli snaha dokazat, ze to zvladnou sami ¢i

neochota pozéadat o pomoc.

Ja se snazim zatim vsechno sama. Nechci do toho zatahovat dcery. Ta jedna ma svych
starosti dost, ta ma ty dve deti Skolou povinny, ted’ momentalné 9 a 11 let, takzZe to samo o sobé
je zatez velika, i kdyz ma teda manzela. A ta druha je svobodna, ale ta je v prdci od rana do
vecera a od vecera do rana. Ja se snazim, nebo jsem si zvykla, jak jsem se rozvedla, tak jsem

zvykla si vSechno délat sama, co nejmin vyuzivat okoli, aby mi pomahali.
(pani A. P., 60 let, péce o matku)
Ale pecuji o ni ja. Oni (synove) jako nemiiZou, protoze maji praci, cili pecuji o manzelku ja.

(pan L. S., 88 let, péce o manzelku)
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Neni to tak, Ze bych po nékom tu pomoc zZadala, protoze to by me ani nenapadlo. To byly jen
dve vyjimecné situace, a kdyby mi to ta kamaradka nenavrhla, tak si nejsem jistd, ze bych ji

pozadala.
(pani P. P., 45 let, péce o matku)

Se snahou zvladnout celou situaci sam souvisi také specifické zachazeni s financemi, kdy
néktefi z respondentl odmitali pouzit penize nemocného i na zaplaceni vydaji na péci o néj ¢i
0 jeho majetek. Finan¢ni prostfedky nemocného nékdy dostaly také nalepku jakéhosi tabu,
s nimiz by pecujici nemél hospodafit. Penize nemocnych radéji odkladali stranou a veSkeré

vydaje platili z vlastniho rozpoctu.

Kdyz jsem chodila do prace, bylo to lepsi. Ted mam diichod, ale zvladam to. Maminciny
penize vyzveddavam ja, ten jeji diichod, ale ten schovdavam, ten ma vsechen schovany. A pokud
mi nerekne ,, to si miizes vzit“, tak na to neSahdm, to je prosté tabu. Snazim se to tahnout z téch
svych penez. Ten jeji diichod ziistava schovanej, kdyby se néco stalo a kdybych ji treba musela

nekam dat, tak abych to méla z ¢eho financovat. Asi tak.
(pani A. P., 60 let, péce o matku)

S problematikou odmitani pomoci a dobrovolné samostatnosti souvisi také odmitani
nabizené pomoci od blizkych 1 profesionéalnich sluzeb. Zde vSak €asto hraje roli neochota pustit
cizi osoby do svého domova nebo také ptiznat, Ze bez profesionalni pomoci a (rovnéz financni)

podpory neni situace zvladatelna.

A prave jak ten miij otec vSechno zapiral, tak on tam prosté predvedl, Ze neni Zadnej problém
a manzelka je v poradku a Ze vsechno zvlddaji, atd., ¢ili misto aby jim dali ten prispévek (na
péci), kterej jim uz ndlezel, tak oni dostali néjakej ten nejmensi prispévek, v ty dobé jako uz

uplne legracni.

(E. M., Zena, 57 let, péce o matku)

77



Najit dobrou profesiondlni pomoc povazuju za velmi tezky, (...) aby to i zapadlo do rodiny,
protoze v urcitém momentu nejde o to, ze nékdo vezme nékoho na hodinu ven, ale chca nechca
se stava takovym jakoby clenem domacnosti, kdyz chodi pravidelne. Ono je to docela tézky,
blbé se to Fika. Ono to neni kazdymu po chuti a musite se s tim srovnat. To jsem pochopila - no,

taky jsem s tim méla zkraje problém, ne Ze ne.
(pani P. P., 45 let, péce o matku)

Pokud jsou pecujici ve svém odmitani profesionalni pomoci velmi striktni, o to vice tim vSak
zatézuji svou rodinu, kterd by Casto pecovatelskou ¢i obdobnou sluzbu uvitala jako vyrazné
snazsi feSeni. Takova situace je potencialnim zdrojem konfliktd mezi primérnim pecujicim
a ostatnimi ¢leny rodiny, ktefi se Casto snazi jak ochranit jej pted dopady zatéze, tak zajistit

nemocnému co nejlepsi péci.

Ale to byly scény ndrocny, kdy jsem mu rikala "jdi se projit a ja si to tady vyresim". 4 1o on
(otec) zase nemohl snyst, protoze to byla, jakoze, jejich domdacnost a kdyz by to neresil on, tak

by tim padem asi sam pro sebe selhal.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Tak tam je to jakoby vazba babicka - dedecek - maminka, takze viastné treba dédecek Ze
nemuze byt sam, tudiz babicka by méla si objednat tu asistencni sluzbu, kterou ona nechce,
protoze nechce ty cizi lidi do bytu, ¢imz vznika viastné konflikt. Protoze kdyz nechce cizi lidi,

musi nastoupit rodina ve vétsim poctu. Ted jak to vyresit, aby se babicky to nedotklo...
(pani A. B., 30 let, péce o dédecka)

Téma dobrovolné samostatnosti se objevovalo u mladsich 1 starSich pecujicich, pficemz
motivy se ruznily. Lze vSak fici, ze se nejCastéji za timto postoje skryvala snaha byt zcela
sob&stacny a neobtéZovat okoli svymi potiebami a pfijeti role jediného pecujiciho s riznou
racionalizaci (napf. spole¢né bydleni, dostatek casu v dichodu, byt pdnem ve vlastni

domacnosti apod.).

No a ségra tim Ze vlastné pracuje, jeji muz pracoval velmi intenzivné taky, tak to bylo takovy,
Ze se to bralo néjak automaticky, zZe kdyz teda jako ja jsem tam a jsem doma - protoZe ja jsem

doma, takhle se to bralo, i dcera mi to takhle obcas Fikala - tak jako Ze je to jasny.

(pani B. H., 53 let, péce o matku)
78



Dobrovolné samostatnost vSak s sebou zjevné vzdy nese rizika. Pecujici bud’ ptipoustéli, ze
je péce narocnd a stoji je mnoho sil (,,Ja zase Fikam, jesté to vydrzim, jeste to vydrzim.*, pani
A. P.), nebo ptfimo retrospektivné hodnotili tento postoj jako chybu s tim, ze jinym by doporucili

si 0 pomoc fici nebo by to dnes sami byvali udélali diive.

Ja jsem vilastné zZadala (o ptispévek na péci), az kdyz se uz reklo, Ze to je za prvé asi tahle
nemoc, a za druhé ze bych si fakt méla o ten prispevek rict, mé to bylo blby. Tak clovek je

hloupy, kdyz je mu to blbé.
(pani P. P., 45 let, péce o matku)

Ptipadné se toto téma stavala v rodinach roznétkou konfliktii, at’ uz pecujici odmital péci
pribuznych nebo nabizenou péci profesiondli. V jednom ptipadé se pecujici branila
1 technickym ndpadim své sestry, jako je vyuziti invalidniho voziku nebo vyuzivani bytu

V pfizemi domu misto obtizné¢ dostupného bytu v patie.

5.2.2 Sdilena péce

Ackoli v8ichni respondenti uvadéli néjaky druh podpory, které se jim dostava od $irsi rodiny,
pouze v péti pripadech Slo skutecné o sdilenou péci, s povinnostmi rozlozenymi mezi dva a vice
¢lend rodiny. V ostatnich pfipadech S§lo o obcasnou pomoc, moznost sdileni ¢i pomoc
s vyhledavanim sluzeb a informaci — touto problematikou se vSak budu dale zabyvat ve treti
subkapitole Podpora pecujiciho z rodiny a Sirsiho okoli. V problematice sdilené péce jsem se

zajimala pfedevsim o rozloZeni povinnosti mezi ptibuznymi.

Obvykle uzivané oznaleni primdrni pecujici u sdilené péce neni zcela pftiléhave,
definujeme-li primarniho pecujiciho jako osobu, ktera zajistuje vétSinu péce o nemocného,
obvykle s nim zije v jedné domacnosti nebo v blizkosti samostatné domacnosti nemocného a je
v kontaktu s odborniky, pfi¢emz je manazerem zdravotni péfe o nemocného. U sdilené péce
pak nachazime distribuci pravé téchto kritérii mezi vice osob. V nékterych piipadech také
néktefi z €lenti rodiny piejimaji odpoveédnost rovnéz za zdravi a psychickou pohodu nejblizsiho

pecujiciho, manzela ¢i manzelky.
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Takze musime resit vlastné tady ty organizacni veci. Plus pro babicku, ktera je hodné
nemocnad, je to zatez. Prestoze tam chodime, tak ona je ten, kdo s nim (dédecek s demenci) Zije

v tom byte.
(pani A. B., 30 let, péce o dédecka)

Sdileni péce nicméné nejen neni pfirozené tam, kde nemocny bydli spolu s vice lidmi (napf.
matka zijici v byté s dcerou a zetém), ve zcela rovnopravné podob¢ jsem se s ni nakonec
ve sledovanych piipadech setkala pouze jednou, kdy nemocna babicka zila v byté se svymi
dvéma vnuky. | v tomto pfipad¢ vSak hlavni zodpovédnost za péci prejimala jeji dojizdéjici

dcera.

Maminka nebydli sama, bydli s ni dva moji synovci. Obéma je pres dvacet let — kteri se
staraji o takovou tu jakoby nejzdkladnéjsi péci co zvladnou, to znamena podavani lékii a takovy
ten bézny nakup, aby prosté v lednici byly jogurty, aby tam bylo pecivo a néco na chleba a
o takovou uplné jakoby... spis aby maminka byla trosku pod dozorem, protoze prosté dvakrat

za den ji nékdo rano, odpoledne Ze ji nékdo vidi a Ze tam v noci neni sama.
(pani D. S., 40 let, péce o matku)

V dalsich situacich se jiz v domdcnostech profiloval pecujici, jehoZ mlizeme vzhledem
Kk ostatnim povazovat za primarniho, protoze se jich tyka vétsina zminénych kritérii. Celkem
ve tfech dalSich rodinach Zil nemocny s dalSimi dospélymi a zdravymi ¢leny rodiny, nicméné
ve vSech bylo pravidlem, Ze se n¢ktery z ¢lenli domacnosti stal tou hlavni osobou, kterd péci
kterd za péci odpovidala. LiSila se ovSem mira zapojeni riznych ¢lenit domdacnosti, od

intenzivniho spolupecovani po pouze ob¢asnou vypomoc, naptiklad s dopravou ¢i hlidanim.

Ale spis je mi blby, aby ji vecer hlidal bracha, dalsi ¢tyri hodiny, kdyz bych pres den Sla
pracovné néco resit a jak rikam, c¢lovek je v kontaktu s lidmi, i kdyby byl doma. (...) ...ale Ze
bych projevovala bratrovi uctu, to povazuju za samoziejmost, to je svata pravda. Prestoze se

snazim jako ... nehazim na néj vetsi odpovédnost, nebo si myslim, Ze to nedelam.
(pani P. P., 45 let, péce o matku)
Prekvapivé se ukazalo, Ze prostorova vzdalenost neni zcela na piekdzku sdileni péce.

V dalSich ctyfech rodinach dalsi pecujici dojizdél z vétsi ¢i mensi vzdalenosti, pri€emz nejvetsi
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vzdalenost piekonavala pecujici dojizdéjici za maminkou a sestrami do Prahy z Brna. Slo

ovSem o plnohodnotnou pomoc, kdy piijizdéla vzdy zhruba na dva tydny za mésic.

V sedmi z dvanacti rozhovort projevili respondenti nazor, ze sdileni péce je vhodnou
strategii, jak peCovat o ¢lovéka s demenci, at’ s ni méli pfimou zkusenost ¢i by si ji pouze piali.
Vyvoj od samostatné péce smérem k vétSimu sdileni péce ilustruje rodina, kde spolu s matkou
s demenci zil v jednom domé jeji pecCujici manzel, ktery vSak péci sdm dobie nezvladal
a zaroven se velmi snazil zachovat samostatnost manzelského paru bez ohledu na zavaznost
choroby, a jedna z jejich dcer, ktera v zasad¢ pievzala odpovédnost za péci o matku, svému otci
navzdory. V této roding byla jesté starsi sestra, citove si s rodi¢i blizka, ale zijici mimo spole¢ny
dam. Ackoli svou mladsi sestru od pocatku v pé¢i podporovala, trvalo velmi dlouho, nez si

sestry rozdélily také praktické povinnosti ohledné péce, prestoze se dnes na potiebnosti tohoto

kroku shoduji:

Ja si myslim, ze kdyby my jsme Zily opravdu se ségrou obé dvé mimo rodice, tak by ta délba
prdce musela zakonité zacit néjak fungovat, protoze tam by se ten problém resil hned na zacatku
a ne s odstupem tieba 6, 7 let. Protoze pak ta pohoda v rodiné je opravdu o tom, zZe kazdy

néjakou tu cast té prace si za svoje vezme, nebo Ze se néjak vystridame.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

... to bych rekla, Ze tu pohodu miize vidycky zajistit asi jenom to, Ze ta rodina se sejde a zZe

si rozdeli tu péci o toho dementniho clovéka.
(pani E. M., 57 let, péce o matku)

Intenzivnéji pecujici sestra (B. H.) se dlouhou dobu citila nedocenénd a nedostatecné
podporovana, nicméné o pomoc si nefekla. Teprve s odstupem vnima, ze i to bylo soucasti

problému a jestlize si sdileni péce ptala, bylo zapotiebi o tom se sestrou mluvit.

(...) Ja jsem si uvédomila zpétné, ze jsem asi délala chybu, Ze jsem si neiekla o pomoc. Ze
Jjsem to prosté na sebe automaticky vzala, ze mi to prislo, Ze to tak je. Ale nebyt tohohle, Ze i ta
druha strana, to jest rodina sestry, to brala tak, Ze to tak ma byt, tak bysme tieba ted’ neresili
veci, byt Fikam, Ze se tim odkryly netusené rozjitrené rany z minulosti, ale v tomhletom si

myslim, Ze to opravdu funguje. Nekdo sice na dalku, nékdo zblizka.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)
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Obecné vzato lze o sdilené péci tici, ze:

e Je preferovanou volbou mnoha pecujicich

e Obvykle zde nemizi role jednoho hlavniho pecujiciho — koordinatora péce

e Setkavame se s ni i u pecujicich dojizdé€jicich za nemocnym z vétsi dalky

e Pokud neni dobfte oSetfeno rozdéleni kompetenci a pecujici neocetiuji dostatecné

jeden druhého za vynalozené usili, hrozi zde zna¢né riziko konflikt

5.2.3 Tlak na udrzeni domaci péce

Specifickou odnozi tématu struktury péce je tlak na pecujiciho ze strany rodiny, aby udrzel
péci v domacim prostiedi co nejdéle. Tento postoj se objevil celkem ve tfech ptipadech, dvakrat
bez nabidky dalsi pfimé pomoci, ve tietim piipadé pecujici nabizenou pomoc odmitala s tim,

ze neni redlné nemocnému vénovat tolik ¢asu, kolik by si jeji piibuzni pfedstavovali.

A ten starsi kluk je té zasady, ja jsem si uz tu zadost podal, ale on je té zasady, Ze mama by
méla ziistat za kazdou cenu doma. Ze by i v takovém pripadé, kdy uz by nevstala z postele, kdy
bych ji musel krmit, abych si na to sjednal asistenci. (...) Ja si to nemyslim. A sice proto, ze vim,
Ze ta jeji sestra, kdyz byla v posledni fazi Alzheimera, tak uz nepoznavala nikoho, nevédéla, kde

je, nevedéla o nicem.
(pan L. S., 88 let, péce o manzelku)

Ve dvou ptipadech primarni pecujici tlak na udrzeni nemocného doma odmital, ve tretim
pfipad¢ se s nim ztotoznoval. Nelze tedy zobecnit, jak se obvykle pecujici v takové situaci
zachovaji, nicméné lze konstatovat, Ze se podobny natlak na primarniho pecujiciho miize

Vv rodiné objevit.

5.2.4 Spojeni dvou cizich rodin

Ve dvou rodinach jsem se setkala se situaci, kdy o nemocného muze peCovala jeho nova
partnerka, v obou piipadech se partnefi seznamili ve vy$§im véku. Slo o dlouholeté vztahy. Oba
muzi trpéli demenci a jejich partnerky o né pecCovali pii soubéZném vedeni vlastniho
samostatného zivota, jedna z nich vedla zaroven vlastni domacnost, druhd o muze pecovala
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V jeho byté ve Svycarsku s tim, Ze odjizdéla na navitévy za svou rodinou do Ceska. V obou

ptipadech méli oba dva partneti vlastni dospé€lé déti a vnuky.

Obé pecujici shodné uvadely konflikty mezi nimi a partnerovymi détmi, které jejich péci
povazovaly vesmes za samoziejmou, aniz by udrzovaly s pecujici dostatecnou komunikaci

0 problému nebo ji vyraznéji pomahali.

A jednoho dne jsem dostala SMSku: Rodinna rada se rozhodla, Ze dédu umistime do ustavu.
Zaridite - a ted’ mi nadiktoval: obleceni, lékare, tady rozlouceni u obvoddka, u neurologa,
prosté spoustu veci. Tak to mé teda namichlo. Tak jsem mu odpovédéla, Ze ja tady jsem téemer
nezucastnend osoba, kterd se o néj starala a zZe tedy si myslim, ze by bylo dobre, aby se o tohle

postarali sami. TakzZe désné to bylo pro né namahavy, ale presto jsem jim pomohla (...).
(pani M. S., 79 let, péce o partnera)

Pecujici vzdy dostdvaly od nevlastnich déti a vnoucat slabou miru podpory, napt. projevenou
vdéEnost, obCasné navstévy apod., mnohem vyS$$i miru podpory vSak vnimaly od svych
vlastnich déti. S nimi rovnéz sdilely své starosti, mohly se na né obratit i S praktickou zadosti

0 pomoc.

Vyjizdeli jsme spolu kazdej rok k mori. A pred 2 lety - protoze to uz jsem védéla, Ze s nim
neni vSechno v poradku - jedna dcera mi proste vekla: "hele, vis co, pojedeme spolecné, my

budeme bydlet nekde, vy taky, ale ja ti ho pomiizu hlidat".
(pani M. S., 79 let, péce o partnera)
Mé tady moje deti nezklamaly. Tam mé hodné zklamala ta jeho dcera.
(pani A.S., 80 let, péce o manzela)

Konflikty s nevlastnimi détmi uvadély obé pecujici jako znacné stresujici, pti¢emz vzdy §lo
Vv prvé fadé o kompetence nové partnerky proti détem z ptivodniho manzelstvi a to jak v oblasti

rozhodovani o péci, tak v oblasti ocekavaného majetkového vypotradani.

Prosté kdyz jsme se vzali, tak nejdriv gratulace, pak podiveni, pak se rozzlobila, ta dcera.
A ted’ treba nez jsem méla jit na operaci, tak mi pani, co ma klice od bytu volala, Ze dcera
s vauckou chtéji do bytu, Ze si chtéji vzit néjaky veci. Tak jsem rekla, Ze nechci, aby tam chodily.

Poslala jsem jim smsku, at’ mi zavolaji, protoze volani ze Svycarska je mnohem levnéjsi, a tak

83



se neozvala a zacala vnucka, ze do toho nemdam co mluvit, Ze je to déditv byt. A volat Ze mi

nebude, ale ze chce do bytu... Takze to mé trapi hodné, protoze chci s lidma vychazet.

(pani A.S., 80 let, péce o manzela)

5.2.5 Chybéjici clen

Prekvapivym tématem, které se objevilo celkem ve tfech rozhovorech, bylo pifani mit
v rodin¢ dalsi osoby navic, které by stavajicim ¢lenim pomahali nebo je podporovaly. Dvé
dotazované toto prani spojily ptimo s pé¢i o nemocného ¢loveka, ktera by se tak mohla rozlozit

mezi vice osob a ulehdit jim tak v jejich préci.

Tak treba, ja si to jenom maluju, ale do prkynka, kdybych méla deti, holky kdyby to byly,
kluci prece jenom zase u téch je to jiny. (...) A mohly by mi vic pomoct. TakK to tieba. Ze bych
mohla treba i na par dni. Jako beru to podle toho, co mam. Nahore je byt, dole je byt, tak by tu
dité jedno mohlo bydlet, tak kdyz ja bych néco potrebovala, tak treba by nebyly nadseny... Ale
je to jejich babicka...

(pani 1. B., 66 let, péce o matku)

Tato prani byla artikulovana velmi jednozna¢né s diirazem na tlevu, kterou by pro n¢ takova
pomoc piedstavovala. Zarovenl se obé Zeny stavély k jinym moZnostem pomoci z vnéjsi,
zejména profesiondlni, obezietné az odmitavé. Dobrovolné samostatnou pecujici byla také treti
zZ Zen, ktera by si ptala, aby do jejich vyhradné€ Zenské rodiny pfibyl muz, aby ... néco privrtal
nebo nas néjak pochlacholil a Fekl hele, holky, délejte to jinak, (...) ktery by nds jakoby usmérnil
nebo nds navedl nékam uplné jinam a nejenom ty nase zensky problémy. (Pani A. P., 60 let,

péce o matku).

Ptitom vSechny tfi dotazované mély k dispozici pomoc svych ptibuznych (sourozenct, déti)
a byly s ni v zasadé spokojené. Lze se domnivat, ze pro n¢ pomoc rodiny piedstavuje vyrazné
jinou kvalitu podpory, neZ pomoc od ptatel ¢i profesionali, takze tuto potfebu nejsou ochotny
saturovat jinym zpusobem, byt’ je zjevné, Ze je feSeni v praxi nedosazitelné a potieba pomoci
tedy nutn¢ zlistane frustrovana. To ilustruje rozhovor mezi dvéma sestrami pecujicimi o matku
s demenci, kde L. travi péci vétSinu svého Casu a jeji sestra M. ji pfijizdi poméhat, pokud ji to
dovoli péce o rodinu a prace:
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M. S.: Ja myslim, pro tebe ted, diiveryhodna osoba, ktera by na zavolani mohla vypomoct.
Ja: Souhlasite (K 1.)?

M. S.: Ty nechces, aby to byla néjaka sestra-

I. B.: Ale to mé nevadi-

M. S.: - ale kdyby to byla néjakad kamaradka. Tim nemyslim, Ze jsou neditvéryhodny (asistentky),
ale prosté abys v sobé tohle zlomila. Protoze podle myho 1., ty bys mela nékoho takhle mit. A ja
to nemiizu byt.

|. B.: Tak proto chci ty dvé dcery. (smich)
(I. B.aM.S., 66 a 56 let, péce o matku)

5.2.6 Shrnuti zavérd subkapitoly 5.2

Péce v rodiné se strukturuje obvykle smérem k jednomu ze dvou zakladnich typti. Tyto jsou
vyhranéné v podobé€ dobrovolné samostatnosti primarniho pecujiciho, nebo v podobé& sdilené

péce, kdy se potfeby nemocného déli mezi vice ¢lent rodiny.
Dobrovolna samostatnost

o (Ceni si své nezavislosti a samostatnosti v péci, povazuji je za spravné

o 7 ruznych duvodii odmitaji obtézovat druhé zadostmi o pomoc

e Prinedostatku podpory jim hrozi vycerpani

e Maji tendenci péci financné zajistovat z viastnich zdrojii, penzi nemocného pro née
mohou byt nedotknutelné, o statni financni podporu nechtéji zadat (jako o jakoukoli
jinou podporu)

Sdilena péce

e O péci o nemocného se déli vice clenii rodiny, prestoZze se mezi nimi obvykle
vyprofiluje jeden primarni pecujici

o Pecujici tak nejsou pod tak velkym tlakem

o Vzddlenost a dojizdeni neni na prekazku, sdilena domdcnost vsak sdilenou péci
nezarucuje

o Nutnost kooperace prinasi rizika konflikti

o Sdileni péce se v rodiné miize objevit az po zhrouceni ¢i vycerpani primdrniho

pecujiciho, ktery byl piivodné samostatny — ne vzdy je toto usporadani prvni volbou
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Ve struktufe péce se objevuje také vliv tlaku na vytrvani pii domaci péci, doprovazeny vSak
malou az zadnou nabidkou pomoci. Bez ohledu na podporu okoli si také nekteii pecujici pieji
mit k dispozici €lena rodiny navic, ktery by jim pomdahal — jde o kvalitu, ktera neni plné

nahraditelna profesionalni pomoci.

Specificky se strukturuje péce okolo dyad nemocny partner — pecujici partnerka, kde ma
kazdy své vlastni déti. Vlastni déti jsou v zasad¢ zdrojem podpory, kooperace s nevlastnimi

détmi vsak je rizikovym polem pro vznik konflikt.

5.3 Rozvoj vztah( pod vlivem péce a nemoci

Zatézujici charakter péce o Cloveéka s demenci vytvari velmi bohaté pole pro mozné promény
vztahll mezi jeho ptfibuznymi. V této problematice jsem se v rozhovorech sousttedila zejména
na vnimanou zménu kvality vztahil respondenta a to jak k ostatnim piibuznym, tak i k jeho
blizkému s demenci. Nasledné jsem roztiidila ziskané informace dle témat, ktera v rozhovorech

vyvstala.

Kromé zékladnich pozitivnich a negativnich posuni ve vztazich jsem se pokusila zachytit
také zménénou percepci nemocného pecujicim, percepci role déti ve vztahu k c¢loveéku
s demenci a ur€ité rysy dynamiky mezi sourozenci, nebot’ sourozenecké dvojice (a trojice) byly
¢asto vyznamnymi Ciniteli v rdmci péce. Jako samostatné téma jsem zaznamenala pocity viny
vuci ostatnim ¢lentim rodiny kvili nedostatku ¢asu na n€. Zustava vsak otazkou, do jaké miry
tyto pocity skute¢né maji vliv na kvalitu vztaht, lze vSak ptedpokladat, Ze jistda zména zde

nastava, uz kviili pravdépodobné modifikaci chovéni, je-li zatiZeno vinou vi¢i druhému.

5.3.1 Usmireni a sblizeni

Vyznamnou roli mezi tématy rozvoje vztahii hralo usmifeni a sblizeni. Celkem v sedmi
rodinach k témto pozitivnim posuniim ve vztazich doslo, pti¢emz kromé vcelku o¢ekavatelného
prohloubeni mezi nékterymi pecujicimi navzdjem v disledku spole¢ného problému bylo
opakovanym motivem usmifeni a sbliZzeni s clov€kem s demenci. Takika ve vSech ptipadech,
kde doslo k vyraznému zlepSeni vztahu s nemocnym, provazelo toto zlepSeni také sblizeni

s n€ékterym z piibuznych. V jediném ptipad¢, kde k tomuto nedoslo, bylo mirné zlepsenti jiz tak
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pevného a spokojeného vztahu mezi pecujici manzelkou a nemocnym manzelem. Lze fici, ze
u n¢j v disledku nemoci doslo ke zmirnéni povahy, coz piispélo k jejich doméaci pohodé,

nezmeénilo to ale zasadné povahu celého vztahu.

Prohloubeni vztahu mezi nékterym z pecujicich a nemocnym ma ¢asto charakter uvolnéni
lasky ke druhému, které do propuknuti nemoci blokovaly staré kiivdy. S tim, jak je Clovék

s demenci zapominad, se zd4, Ze i pro pecujiciho ztraci vyznam.

Ale navic jeste pred tema trapenima bylo, zZe ty dveé moje starsi sestry se jeden cas uplné
nesndsely. Upiné jako kdyby to byli nepratelé — ne jako cizi lidi, ale 1iplné tak hodné. Ze tieba
spolu dva roky nemluvily. (...) Ja jsem ziskala to, Ze konecné nemusim délat prostiednika mezi
svyma star§ima sestrama, coz mé celej Zivot provazelo, vzdycky jsem musela vazit slova, jak
mluvit s tou, jak s tou - a jsem hrozné rada teda, zZe jsou... Ze spolu komunikujou, ze prosté ten

vztah je lepsi.
(pani J. T., 70 let, péce o sestru)

Nemocny ¢loveék také vzbuzuje u druhych obavy a pfani jej chrénit a byt s nim. Takto se
V jedné rodin€ znacné zvysil pocet navstév dospélych synti u rodicii, kde matka byla nemocna,

Vv dal$ich rodinéch se zvysuje zdjem také o pecujiciho seniora.

Neéktefi pecujici zminovali zasadni zménu kvality vztahu s nemocnym, aZ jeho pteklopeni
v pravy opak. Mnozi z téchto pecujicich vnimaji, Ze jsou jejich blizci vice bezstarostni,
upiimnéjsi a odrézi jejich vlastni aktudlni rozpoloZeni. Ti, ktefi tuto vcelku obecné platnou
vlastnost demence pochopi, se obvykle snazi udrzovat sebe i nemocného v klidu, v piijemném

az radostném nastaveni, coz vztah mezi nimi posiluje.

Také s nemoci vzrista vyznam télesnych dotyku, které mezi sebou do té doby néktefi
prakticky nevyuzivali. Taktilni kontakt je v péfe o lidi s demenci béZné¢ doporucovanou
metodou, vzhledem K jejich slabnouci schopnosti porozumét verbalnimu projevu, nicmén¢ jak

se zd4, o nic mensi vyznam nemad ani pro rodinné pecujici.
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A potom - moznda je to paradoxni - ale mozna, Ze ji mam radsi, nez jsem ji mél, tu moji Zenu.
Ja jsem treba nikdy - ja jsem na to nebyl zvykly z rodiny. (...) Myslim si, Ze ja jsem treba ji nikdy
nepohladil po hlave. A ted’ jdu na snidani a jdu a pohladim ji po hlave, poplacam ji a takove ty
fyzické projevy té naklonosti. To jsem nikdy neprojevoval. Nebyl jsem na to zvykly. A ona taky

ne.
(pan L. S., 88 let, péce o manzelku)

No tak urcité hlavné mezi mnou a maminkou se to menilo postupem téch let. A myslim, Ze
vztah mezi mnou a maminkou se vyvijel od strasnyho do prosté skvélyho, ale vidycky ten vztah

byl silnej.
(pani D. S., 40 let, péce o matku)

Sblizeni ¢i zlepSeni vztahii mezi zdravymi ¢leny rodiny se objevilo celkem v Sesti rodinach.
Vsechny tyto pfipady spojuje fakt, Ze doty¢ni néjakym zplisobem kooperovali na péci. Ne vzdy
vSak $lo ptfimo o sdileni péce. V jednom ptipadé, kde doslo diky nemoci v prubéhu péce
K usmifeni starych sporti mezi dvéma sestrami, se ulevilo tfeti z nich, ktera jim tak mohla ptestat
délat prostfednika. V dal$im piipadé Slo o prohloubeni vztahu s partnerem, ktery pecujici Zené
pomahal s nékterymi praktickymi aspekty péce, ale predevSim ji psychicky podporoval.

Posileni vztahu na zéklad¢ sdileni a podpory se objevilo také v dalSich ptipadech.

Ale jako myslim si, Ze jako pro mé je to ten vztah, kterej mam s tim pritelem, protoze jako
coby opora v pravy cas funguje a nejenom jakoze naruc, ale dokdze to udélat. I tim, ze vi, Ze

clovéku pomiize jenom to, Ze chvili si jde lehnout a tu prdci za néj udéla nékdo jinej.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Vyznamnym faktorem, ktery posiloval vztahy mezi pecujicimi, vSak byla péce sama,
respektive fyzicka blizkost pecujicich tak, jak se potkavali u nemocného a byli nuceni spolu

fesit praktické problémy kazdodenniho Zivota.

Je pravda, ze mé nekdy prekvapuje v dobrém i spatném, jako ja jeho, ale ja doufam, Ze jsme
meéli vztah normalni. Nekdy mam dojem, Ze ndas to dalo vic k sobé, protoze (...) jinak jsme, ja
nevim, byli jsme spolu v kontaktu, ale Ze bychom spolu Zili v jedné domacnosti, to zasadni, to

tam nebylo.

(pani P. P., 45 let, péce o matku)
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Zde v zadném z ptipadt nedoslo k né¢jakému zasadnimu obratu ve vztazich, ale k jejich
subjektivnimu prohloubeni. Jak bude patrné z dalSiho tématu, upevnéni nastava jak v ptivodné
dobrych, intaktnich vztazich, tak ve vztazich néjak narusenych. Zatimco vSak pro zménu vztahu

s nemocnym bylo typické usmiteni, pak zde se prakticky neobjevuje.

5.3.2 Propad ve vztazich

Navzdory tomu, ze respondenti opakovan¢ zmifiovali zkuSenosti svych piatel a zndmych
S Gplnym rozpadem vztaht v rodiné, mezi nimi se takova situace nevyskytla ani jednou.
Nicméné konflikty, vyc€itky a zhorSeni vztahu s nékterym z ptibuznych se objevilo celkem

V deviti rozhovorech z dvanécti.

v

Konflikty, které pecujici zminovali, se z vétsi ¢asti tykaly pomérné ocekavatelné postojti
a postupti v péci o nemocného. Nejcastéjsi byly konflikty kviili liSicim se ndzorim na intenzitu

a podobu péce, které mély Casto intergeneracni charakter.

Ale rozdeéluje ve smyslu, jako jak moc intenzivni by treba méla byt ta péce okolo tech
prarodicii. Ze tieba sestra to bere s lehkosti, ale zase obcas by tieba i zapomnéla néktery
diilezity véci. Maminka zase to bere prilis disledné, ditkladné, az moc intenzivné... Cimz jakoby

to pretézuje, tu péci, (...) neustalym pocitem provineni, jestli vsecko je, jak ma byt.
(pani A. B., 30 let, péce o dédecka)

Pomérné vyraznym prvkem bylo zklaméni, které néktefi respondenti citili ke svym
nevlastnim détem a vnoucatiim, v jednom pfipadé k neteti. Tyto ,,cizi“ déti byly vzdy jiz
dospélé, pecujici od nich ¢ekali u¢innou pomoc s péci (k nemocnému mély vzdy blizky vztah
— vlastni déti, vnoucata), pfesto se ji nedockali tak, jak by si prali. Tak velké kritice, jako ,,cizi‘

déti, nebyly vlastni potomci podrobeni v zadné ze sledovanych rodin.

... a oni mi poslali zpravu, Ze ho odvazeji do Zlosyné. Stryc sehnal umisteni do Zlosyné. A to
Jjsem si Fikala, Ze to je prislovecny. Syn, kterej se na tatu vykaslal, kdyz mu bylo nejhiir a neprisel

se na nej ani podivat, ho umistil do Zlosyneé.

(pani M. S., 79 let, péce o partnera)
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No, ja proste, ja kdyz to srovnam jako s mejma détma, tak moje deti maji k tomu mymu otci
I K moji matce, i kdyz je v takovym stavu, tak k ni maji jakoby daleko vétsi citovej vztah, nez ta

neter.
(pani E. M., 57 let, péce o matku)

Pokud byly vlastni déti kritizovany kvili nedostatecné podpote pecujiciho, byly vzdy
zaroven omlouvany svymi dal$imi zévazky ¢i mladim. Ackoli se zde také objevoval hnév

smérem k nim, byl vzdy doplnén snahou o pochopeni, byl mirnéjsiho razu nez u ,,cizich* déti.

Jako nékdy jsem nastvand na dceru, protozZe ta to bere takovy, Ze se ji o vlastné netykd,
protoZe je to moje mama. A ona teda fakt i pracovné, jak zacala loni pracovat, tak je docela
wtizena, pendluje mezi Anglii a Prahou, takZe svym zpusobem bych se na ni zlobit nemusela,
ale néktery véci mi prijdou lito. Ze ona je moznd spravné sobecka, nevim, ale jako v nékterejch

vecech by teda aspon na chvili nastartovat mohla.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)
Sestra pani B. H. hovoii o tomtéz problému:

Ona se vratila domu, z ty prace, Ze jo, a ted jako tam bylo treba, jak ten otec to nemotorné
provadel, no tak tam bylo néjaky to Spinavy pradlo (...) No a abych vam to na tomhle prikladu
rekla, a ta Linda teda rekla, Ze ona tohle délat nebude. (...) A pritom byla treba jako, protoze
meéla studijni volno nebo prazdniny, tak prosté ona byla doma. (...)Ale jako vite ne z pohledu,
Ze by to nechtéla z citovyho hlediska, spis z takovyho, Ze ona to prosté délat nebude, ze ona to

neprekond ten odpor.

(pani E. M., 57 let, péce o matku)

5.3.3 Sourozenecka dynamika

Velmi zajimavou oblasti se podle mne ukézala byt dynamika mezi sourozenci podilejicimi
se vice ¢1 méné na péci. Ve vyzkumném vzorku byly dvé skupiny sourozenctl, které se
rozhovort zucastnily celé — v jednom piipadé se vSechny tfi sestry seSly ke skupinovému
rozhovoru, ve druhém jsem hovofila s kazdou ze dvou sester zvlast. Ve ctyfech dalSich

rozhovorech respondenti sourozeneckou problematiku zmifiovali.
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Pomérné prekvapiveé se podobné fenomény objevily ve vztahu sourozenct, ktefi sdileli celou
péci i ve vztahu téch sourozeneckych skupin, kde pouze jeden byl primarnim pecujicim a druzi
pomahali pouze obcasné ¢i predstavovali piedev§im psychickou podporu a radce. Sledované
fenomény se v téchto riznych ptipadech liSily svou intenzitou, avsak nikoli zékladni

charakteristikou. Lze zde nalézt:

e Nedocenéni - pocit, Ze mé druhy za mou praci dostateéné neocetiuje, podceniuje jeji

naro¢nost, neveri, Ze je situace tak vazna.

A ta situace pro mé byla komplikovana, Ze ta veskera péce byla jakoby na mé a ja jsem se
ten minulej rok kolem Vanoc — pred rokem kolem Vinoc — jSem se z toho zhroutila, tak... jsem

méla pocit, Ze i ta ségra si to jakoby neuvédomuje, kolik toho je a jak velka zateéz to na mé je.
(pani D. S., 40 let, péce o matku)

e Vdék a ocenéni — pochopeni pro situaci druhého, vnimani jeho ¢asovych omezeni

a ocenovani pomoci, kterou i presto poskytuje.

Mam starsi sestru, ta bohuzel Zije v Krusnych hordch, takze ona je uplné, jakoby mimo
a jednou za cas prijede treba na vikend. (...) Moje sestra jezdi a vétSinou to probiha tak, zZe se
treba pokusi mamince prerovnat obleceni, trosku to s ni probrat a zase se miize soustredit na
jiné véci a obcas jede maminka na vikend tam. Ale spis ona je pro mé spis jakoby podporou, ze

si hodné volame a probirame spolu véci.
(pani D. S., 40 let, péce o matku)

e Nedostatecna podpora — pocit, ze jsem na vSechno sdm, sourozenec mi dostate¢né
nepomahd, hnév na druhého. Zaroven se objevuje urcity blok fici si o pomoc, nebo
okamzity navrat k pochopeni druhého a omezeni, jaké mu klade jeho osobni

a pracovni situace.
I. B. : Marusce se to treba obcas nelibi, no ale je to takhle Marie, musis si to uvedomit.
M. S.: Ale Ireno, mé se to nelibi proto, Ze ty-

I. B.: Ale ted’ jsem ti to rekla, kdybys chodila za tou mamou, nez dojedes do ustavu, s ni ses

tam hodinu, nez dojedes domii (zvysuje hlas) tak veceri taky varit nebudes!

91



M. S.: Ale ja nevim, co deélas. Ty delas, jako kdyz sem chodim nerada za tou mamou. Ale mé

to prijde-
I. B.: Ja mam vzdycky takovej pocit, jako Ze ja na tobé néco chci. Jakoze ja-
M. S.: No dyt'jo. Dyt jo.

I. B.: No ale ja to na tobé chci proto - kdyby mama nebyla, tak ji na tobé nechci vitbec nic.
Vitbec. Jenom dobrovolné, at' sem prijdes na navstévu, kdy budes chtit. Ale jinak na tobé nic

chtit nebudu, ja to chci kvuli mame.

V rozhovoru obou sester se téma casu vénovaného matce a miry zdtéze kazdé z nich
nekolikrat opakovalo. Presto se Irena (ktera s matkou zila v byté, dvé sestry ji jezdily
pomahat) rovnéz opakované vracela k chapani Marceliny situace: ,,Ale Marcelo, to ja vim,

Ze delas, ze tady nemiizes bejt, to ja jako vim. To nemusis resit.
(I. B.aM.S., 66 a 56 let, péce o matku)

e Obvinovani — staré¢ spory, obviilovani z nedobré péce, z nevhodného zachazeni se

starymi rodici apod.

Pak teda kdyz uz bylo zle, tak co teda to prineslo, vam reknu, tak to bylo mé velice
neprijemny. Nékolikrat jsem to Fesila i s ni, protoze jak oni zjistili, Ze ona maminka povida
nesmysly do toho telefonu, tak oni ji zacali odposlouchavat - nebo jim zacali odposlouchdvat

ten telefon.

(pani E. M., 57 let, péce o matku)

e Ambivalence — ziejmé nejcharakteristi¢téjsi rys sourozenecké dynamiky. Mnozi
respondenti kombinuji hned nékolik ¢i vSechny zminéné postoje vici svému

sourozenci, resp. vzdy minimalné jeden negativni s uznanim jejich péce ¢i pomoci.
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|. B.: Ja chapu, Ze tu nemiizes bejt denné.
M. S.: Ja nerikam, Ze ne, to...

|. B.: To nikdo nechce, to ja chdpu, ale hlavné v pet hodin uz mi to moc nepomiize, kdyz ty
prijdes, kdyz ja potrebuju bejt u doktora v jedendct, i kdyz se snazim objedndavat se na co

nejpozdéjc, ale obcas to holt potrebuju, no.
(I.B.aM.S., 66 a 56 let, péce o matku)

Ambivalence se do n¢jaké miry vyskytovala ve vSech Sesti rodinach, pficemz ani jednou
nedoslo k uplnému rozpadu sourozeneckého vztahu. Ve vétsing ptfevazoval nad negativnimi
postoji pocit sblizeni nebo alespont vztah zlstal bez poSkozeni. V jednom piipadé doslo ke
zhorSeni vztahu a k pocitu zklaméni, 1 pfesto vSak respondentky oceniovaly, Ze ani tato situace

jejich rodinu zcela neroztrhla.

No tak, nerozdelilo nas to — teda... S tou sestrou ano, tam teda musim Fict, Ze jsem
diametralné zménila ten postoj, Ze s ni komunikuju, vSechno, ale jako prosté ja nevim, jak bych
to Fekla. I jsem si ji vazila, Ze se tam o né musi starat nebo Ze to. (...) Ale tohle jako mé opravdu
zklamalo, silené mé to teda zklamalo (sestry se pohddaly o financovani matcina pobytu v DZR,
obé jsou presvédcené, ze byly osizeny). (...) Jako rozhodné i tohle zase tu rodinu uplné
nerozdélilo. Uz jsem slysela, ze tam doslo k takovym - nebo sleduju, kamaradka ma podobnej
problém - Ze tam se prosté pohddali k smrti a uz spolu od ty chvile nemluvi. A nepromluvi, asi
nejspis. TakzZe to u nas nenastalo, i pres vSechny ruzny tyhlety uskali, kterejch nebylo malo. To

ne.

(pani E. M., 57 let, péce o matku)

5.3.4 Percepce nemocného pecujicim

K jednomu z hlavnich vztahti v roding, ktery se pod vlivem demence méni, patii bezpochyby
vztah mezi pe€ujicim a nemocnym. Pfevazna vétSina dotazovanych explicitné uvadéla, ze pro
né maji vysokou hodnotu ve vztahu k nemocnému ptedev§im ucta k nému a k jeho Zivotu
a zachovani jeho distojnosti. Tyto dva postoje uvadélo celkem 9 z 12 dotdzanych jako zakladni

vychodiska své péfe o nemocného, resp. jako zdkladni vychodiska jakékoli dobré péce.
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No, ja si myslim, ze jako viici tomu postizenymu by ji celd ta rodina méla jaksi zachovavat.
Protoze je to nemoc! Sice ¢lovek zdétinsti, zhloupne a chova se jak 3lety dite, ale proste v Zivote

neco dokazal, no tak to clovek musi jaksi respektovat.
(pani M. S., 79 let, péce o partnera)

Prestoze v tomto bodé panovala mezi respondenty shoda, vnimani nemocného se dosti lisilo.
Pecujici akcentovali ve vnimani svého blizkého rozdilné aspekty jeho chovani a zmény
osobnosti, zplisobené demenci. Lze fici, Ze na jedné strané¢ vnimali bezstarostnost, radostné
naladéni a humorné situace vzniklé jeho chovanim jako pozitivni aspekt choroby, na strané
druhé pecujici uvadéli, ze jejich blizky nema uz nic ze Zivota, je nest’astny, uzkostny. Je vSak
pravdépodobné, ze tento rozdil je z vétsi Casti zapfi¢inén individudlnim charakterem

onemocnéni konkrétniho jedince.

Pecujici rovnéz siln€ vnimali degradaci osobnosti jejich blizkého, pfi¢emz nejCastéji jej

prirovnavali k ditéti co do chovani a potieb.

Zatimco kdyz to Fesite na té urovni dité-rodic, Ze tak jak nevite, jak mate s téema svyma
rodicema jednat, kdyz jsou to vlastné nebo zacinaji byt maly déti. Ale nemiizete je ohnout pres
koleno, tim spis, Ze u tohohle to moc nefunguje, a oni pordd si chtéji zachovat - 10 je asi jedna

z tech jejich obrannych pozic, jakoze oni jsou prece ti rodice, Ze jo.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Proto Fikam, Ze si neuvédomuje, jak moc... jak to viastné je. Ze ja skutecné tu maminku
nemiizu mit jinak nez jako dalsi dité v rodiné, jak moc velkou zodpovédnost za ni citim a co to

se mnou treba déla.
(pani D. S., 40 let, péce o matku)

Jednou se objevilo rovnéz ptirovnani ke zviteti, které nic ze zakladnich lidskych dovednosti
neovlada. Nékteti pak svlij dojem popisovali tak, ze vidi, Ze jejich blizky pomalu odchézi
a umira. To pro né€ bylo jednak zdrojem smutku, jednak pobidkou, aby si spolecny c¢as jeste

uzili co nejhodnotnéji.

Uvédomuju si tu hriizu. Ze vidim clovéka, ktery odchazi. Clovéka, kteryho mam rad a vidim,
Ze odchdzi a Ze se tady neudrzi. Ze to bude trvat tieba 2-3 roky, ale Ze odejde. A ono jak Fikal
Wolker, smrti se nebojim, ale umirani je zlé.
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(...) Ja - jediné moje prani je, aby to vydrzelo tak jak to je, Ze ja s ni miizu komunikovat, zZe

neni problém.

(pan L. S., 88 let, péce o manzelku)

5.3.5 Vnimani déti ve vztahu k ¢lovéku s demenci

V péti rozhovorech jsme se s respondenty dotkli problému, jak regulovat kontakt malych
déti (Skolni a mladsi vék) s lidmi s demenci. V ostatnich ptipadech malé déti v rodiné bud’
nebyly, nebo $lo naopak o kojence. Respondenti, ktefi s k tématu mohli vyjadfit, vnimali takovy
kontakt jako pfinosny pro ob¢ strany. Citili potfebu vysvétlit détem, Ze je stary ¢lovék nemocny
a jakym zpisobem, nikdo z dotazanych by nepreferoval détem lhat nebo nemoc zamlcovat. Tii

si také mysleli, Ze pro déti bude tato zkuSenost do dal$iho zivota velmi cenna.

Starsimu je tri roky, mladsimu rok a piil. Na druhou stranu je fascinujici, je hrozné pekny,
Jjak moje déti babicku zbozZnujou, je hrozné hezky, kdyz maminka ma na to naladu, jak si umi
spolu hrat a... Moji maminku jsem nikdy nevidéla se tak uprimné smat, jako kdyz je s deétma.

Mam hromadu fotek moji maminky s myma détma a nikdy jsem ji nevidéla tak jasny oblicej ...
(pani D. S., 40 let, péce o matku)

V rozhovorech se vSak objevovala také varovani ¢i doporuCeni obezietnosti, protoze
dotédzani si byli védomi, Ze nékteré projevy demence mohou byt pro déti neptijemné nebo pfimo
nebezpecné. Sem by patfila ptfitomnost ditéte u zachvati kiiku a place, neptijemné az agresivni
chovani nemocného nebo nemoznost nechat dit¢ s nemocnym o samoté. I v takovych piipadech

vSak pfi vhodném pftistupu schvalovali kontakt s nemocnym.

......

Ne, to si nemyslim, Ze by to pro né (déti) byla hruza. Spis to prijimaji, Ze se to stat miZe.
A myslim, Ze se k nému i hezky chovaji. Jo, ze jako, jsou shovivavy takovy, protoze lidi v tomhle
veku jsou takovy, Ze jo, chi chi chi. Ne, chovaji se uplné normalné a nesnazi se ho, jak bych to

rekla, ho zesmésnovat, nebo se mu vysmivat, to vitbec ne.

(pani M. S., 79 let, péce o partnera)
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Pecujici si také v§imali, Ze 1idé s demenci reaguji na sva vnoucata velmi pozitivné a to ve
vSech rodinach, kde se malé déti objevovaly. U nemocnych dochazelo ke zlepseni nalady,

k vétsi spokojenosti a vétSimu zajmu o své okoli.

5.3.6 Vnimani nedostatku ¢asu na ostatni ¢leny rodiny

Ptestoze se v této subkapitole vénuji rozvoji vztaht, téma pocitovaného nedostatku casu se
dotyké pouze respondenti samotnych. Neni ziejmé, Ze by tento jejich dojem z vlastni zivotni
situace vyrazn¢ ovliviioval kvalitu vztahti z druhymi. Nicméné subjektivné se nedostatek casu
na ostatni ¢leny rodiny poji s pocitem viny a s litosti. Lze se domnivat, Ze takova emo¢ni zatéz,
véetné skutecné realného omezeni Casu pro dalsi piibuzné, néjaky dopad na vzajemné vztahy

ma. Proto jsem se rozhodla toto téma uvést v této subkapitole.

No, zZe se nékdy nevyslechneme, no. Jako ségry - my to mame tak, ze ségry odnékud prijdou
a ja se ani nezeptam, kde jste byly. (...) Meé uz se holky ani na holc¢icku moc nezeptaj. Viastnée

Fesime jenom tu mamu. Resime jenom tu mamu.
(pani M. S.: 56 let, péce o matku)

V rozhovorech s pecujicimi je patrna snaha vyvazit své povinnosti, pficemz je v§ak patrné,
Ze péce o Cloveka s demenci mé u dotazovanych velmi vyznamné misto. Jeji omezovani se zda

byt neptijemné, vynucujici si ospravedinéni.

No a na ty vnoucata taky. Protoze ja ted’ vlastné veSkerou péci vénuju mamce a ty décka,
kdyz ze zacatku byly malinky, tak jsem je méla na starosti, a najednou z téch miminek jsou 9
a 11 lety. A ono mi to ted zacalo proplouvat mezi prsty, protoze vic toho casu vénuju té mati
nez tem detem. A taky by bylo potieba se vic vénovat jim. Ale holt to musim délat, Ze jo, to nejde.

A ted’ je prednejsi mati.
(pani A. P.: 60 let, péce o matku)

Pecujicim v tomto vyvazZeni pomaha dialog s dal§imi ¢leny rodiny. A to jak s témi, ktefi jsou
V péci jesté vic zainteresovani a predstavuji tak korektivni model, pfi némz by péce o dalsi cleny

o 24

rodiny — déti, vnoucata... - byla jeSté vyrazné obtizné&jsi, tak s témi, ktefi se na péci podili jen
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minimalné a zastavaji zde funkci jakychsi advokati potieb ostatnich ¢lend rodiny. Tato role

»radce s nadhledem® byla ve sledovanych ptipadech pfisouzena manzeltim pecujicich zen.

Ze viastné jsme néjak spolecné (s manzelem) na to hledali spolecnej pristup, Ze bych
venovala tu péci celkoveé ty mamince, to nebylo mozny, protoze to by zkolabovalo celkové to
moje domdct zazemi a prece jenom po néejakejch diskuzich jsem uznala, Ze je to pravda, zZe
takhle by to neslo. Protoze jako manzelé mame odpovednost jeste za néekolik dalsich deéti a meli
bychom zabezpecit jako takovy stabilni zdzemi, kde neexistuji problémy a jsme schopny jim

naopak s problémem pomoct.

(pani B. A., 54 let, péce o matku)

5.3.7 Shrnuti zavérd subkapitoly 5.3

Rodinné vztahy vykazuji dynamiku ovlivnénou pééi o ¢lovéka s demenci. Ve vztahu
k nemocnému pocituji peCujici nutnost zachovavat jeho dustojnost a uctu k nému navzdory
nevyhnutelné degradaci osobnosti, kterou pfirovnavaji nejCastéji k ditéti. Zaroven je pro nekteré
rodiny nemoc Sanci k pohibeni starych sporli, dochdzi ke smifeni s nemocnym a zlepSeni
vztahu, nékdy velmi zdsadné. Toto smifeni a sbliZzeni pfekvapivé provazi i1 sblizeni pe€ujiciho

s n€kym dal$im z pecujicich ¢lend rodiny.

Vztahy mezi pecujicimi cleny rodiny prochdzi procesem upevnéni, kdy u doposud intaktnich
vztahli dochéazi k prohloubeni néklonnosti, zatimco vztahy plivodné naruSené se dale horsi.
Konflikty a vycitky ohledné péce v ramci vztahli mezi Cleny rodiny jsou dosti Casté,
S dramati¢téj$§im prib&hem vici jinym nez vlastnim dospélym détem, skutecny rozpad vztahti
a rodiny vSak bude naopak zfejmé& vzacny. Ve vyzkumném souboru nebyl zaznamenan ani
jednou, spoluprace na péci ziejmée nuti ¢leny rodiny k udrzovani pfijatelné urovné vztahii. To
bylo velmi patrné v sourozenecké interakci, kde vztahy byly ve vsech ptipadech do n¢jaké miry

ambivalentni, s vyskytem nedocenéni, pocitu osamélosti, obviiiovani a zaroven vdéku a ocenéni

druhého.

Velmi pozitivné byl vniméan a pfijiman kontakt a vztah mezi malymi détmi v roding

a nemocnym. Respondenti doporuCovali opatrnost pii kontaktu déti a nemocnych kvili
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bezpecnosti, ale zarovei tento kontakt povazovali za oboustranné vyhodny a pro déti vychovny,

se zdlraznénim potieby détem celou situaci po pravde vysvétlit.

Z hlediska vlastniho postoje k ostatnim ¢leniim své rodiny jsou pecujici ohrozeni pocity viny
a litosti kviili nedostatku ¢asu na své blizké. Mnozi se z toho diivodu snazi vyvazovat svou péci
0 ¢loveka s demenci a o rodinu. V tomto ohledu se nejvice podptirnym prostredkem zda dialog
s dalsimi ¢leny rodiny, vhodné je hledat nékoho, kdo by v tomto ptipad¢ naplnil roli ,,radce
s nadhledem*. Ve sledovanych piipadech to byli obvykle muzi v roding s pozitivnim vztahem

Kk péci, ale ne se ji pfimo ucastnici.

5.4 Podpora pecujiciho z rodiny a okoli

V této a nasledujici subkapitole chei zachytit zasadni jevy, k nimz v rodinach dochazi,
v oblasti faktické vzajemné pomoci. Do jisté miry se tyto dvé subkapitoly budou tematicky
prekryvat s predchazejicimi, predevsim s tématy struktury péce. Na nasledujicich fadcich bych
vSak rada vénovala vétsi pozornost konkrétnim projeviim pomoci ¢i, v nasledujici subkapitole,

projeviim odmitani.

V rozhovorech s respondenty jsem se v této oblasti soustfedila pfedev§sim na popis pomoci
a podpory, které se peCujicim z okoli dostdva, a na to, jak ji subjektivné vnimaji. Vzhledem
K cilim této prace jsem se vlivu profesionalni pomoci vénovala pouze okrajove. Pokud vsak

byla pfitomna, snazila jsem se zachytit podporu ze strany ptatel.

5.4.1 Sdileni a psychicka podpora

Zatéz rodinnych pecujicich snizuje moZznost sdileni starosti s péci s dal§imi lidmi, proto
alzheimerovské spolecnosti Casto organizuji svépomocné a podplirné skupiny pro pecujici.
Pecujici dotazovani v tomto vyzkumu rovnéz ocenovali moznost mluvit s druhymi a sdilet své
problémy. V nésledujicim textu jsem se snazila popsat predevsim to, s kym své starosti Cesti

pecujici obvykle sdili, poptipade jakym zptisobem.

Zcela nejcastéji se pecujici obraceli o pomoc ke svym nejbliz§im piibuznym. Ocenovali

zejména jejich znalost situace a spolecny zajem o nemocného. Pecujici se takto obracely na své
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sestry a dcery, u nichz hledaly pochopeni a rady. Synové a manzelé (shodou okolnosti se ve
vzorku nevyskytl zadny bratr) obvykle pecujici podporovali predevSim ziajmem o situaci

a urCitym nadhledem.

No tak urcite moznost nekomu rict, jak to... co prozivam. Ne zZe bych cekala néjakou uzZasnou
radu, protoze kdo to nezazil, neporadi. Ale proste aspon si ulevit. A to jsem teda méla. To jsem
teda méla, ze jsem o tom mohla hovorit s dcerama. Takze kdyz jsem si to vSecko vypovidala, tak

se mi strasné ulevilo, bylo mi dobre.
(pani M. S., 79 let, péce 0 partnera)

Treba muz Fika, Ze prece jenom je to zatézujici situace pro celou rodinu, viastné, ze to nema
kazda rodina, takovou zatéz - Ze je pochopitelny, Ze se obcas haddame s mamou (...). Ze jd to
viastné nékdy vidim tak - to je rodina, proc nejsme trosku jakoby, proc¢ to nemame jakoby
lehcejsi, tu komunikaci a tak... A zas ten muz se na to divad zvenku a vika, Ze kazdy - Ze probléem

je v kazdé rodinée.
(pani A. B., 30 let, péce o dédecka)

Rozhovor s jednou ze sester, ktera je pravé takovym podporujicim piibuzny, vSak ukazuje,
Ze milZe jit také o znacné zatézujici roli. Kromé toho, Ze s péci o matku s demenci pomahala
také fyzicky, navstévovala ji nebo si ji brala s sebou na chatu, obracela se na ni intenzivné
pecujici sestra telefonem ¢i e-mailem o radu, nebo aby si postéZzovala. Tyto problémy, které
mohla vyslechnout, ale nemohla je na dalku efektivné vyfesit, pro ni vSak pfedstavovaly znacny

stres:

Byla jsem prosté vystresovanad vic, protoze jsem nevédela, jako jak to dopadne, nebo,
rozumite, ja nevim, to je tezko vysvétlitelny. Kdyz jste v ty situaci, tak vy tu situaci musite ted’
hned néjak vyresit, a prosté tam kdyz se néco délo, tak ona mi volala nebo mi napsala kazdej
vecer takhle dlouhej mail a ted’ ja zpétné jsem si to promitala, takze ja jsem ten stres zpétné

proZila taky.
(pani E. M., 57 let, péce o matku)

Pecujici se na své dospélé déti a jejich mladé rodiny divali také jako na moZznost odpocinku
od nemoci a zpusob, jak si doplnit energii. Oceflovali, Zze maji moznost s nimi mluvit také

o jinych starostech a problémy s péci tak na chvili odsunout.
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Kromé rodiny se pecujici obraceli také na své pratele, zejména pak na ty, ktefi méli ze své
rodiny podobné zkusenosti. Bylo pro mé ulevné, Ze mohou s nékym chépajicim sdilet své pocity
a rovnez ziskat néjaké praktické tipy. Dva respondenti ve stejné souvislosti uvedli ti¢ast na

podptirné skupiné CALS.

Tak ja bych rekla, ze ja jsem méla v uvozovkach "stésti", Ze ja jsme to konzultovala s jednou
kamaradkou, ktera ma stejné postizenou matku a uz teda byla driv, nez ta moje mama. To bylo
prvai. Druhd moje kamaradka, s tou jsme jako - se zname 40 let - takZe tam jako tak néjak
probirame ty rodinny vztahy, ta naopak bych rekla, Ze mi hodné jako pomohla, jakoZe to ¢lovék

meél komu Fict.
(pani E. M., 57 let, péce o matku)

Rozhovory vsak ukazaly také dal$i piistupy k témuz tématu. Zatimco pro vétsi Cast
respondentl bylo vyjadieni vdécnosti a tGcty od druhych velmi pozitivni a ocetiovali z4jem
0 svou praci, setkala jsem se také s opacnou reakci. V tomto piipadé povazovala pecujici tctu

druhych k sob¢ za zbyte¢nou, ocenila by mnohem vice praktickou vypomoc.

Ti co meé dobre znaji jako néjak, tak to berou jako obdivné, ale to valnou merou clovéku
nepomiiZe a ani o to nestoji. Ja o zadny obdiv nestojim, ale o tu pomoc bych stala a je fakt, Ze
kromeé jednoho c¢lovéka ji viastné nemam. Kdyz si o ni slusné reknu, tak se nesetkavam s uplné

pozitivnim ohlasem.
O: A jak to vypada?
Jednoduse: No to si nedokazu predstavit, Ze bych... Anebo: Nemam cas.
(pani P. P., 45 let, péce o matku)

V jiném ptipad¢ vyuzivala pecujici manzelovy psychické odolnosti a naucila se dat doma
volny prichod vzteku, coz diive nedélala. Pfedstavovalo to pro ni ventil stresu, specificky tim,

Ze ji manzel v péci nijak nepodporoval.
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5.4.2 SoudrzZnost rodiny a pomoc pecujicimu

Krom¢ sdileni a psychické podpory si pecujici ceni fyzické pomoci s péci od svych
nejblizsich. Nejcastéji se zminovali o pomoci pifimo ve vlastni domdacnosti, at’ Slo o péci
o nemocného jako takovou nebo o pomoc s domdacimi pracemi. Pozitivné hodnotili také
moznost nemocného nékomu na kratky cas doma svétit, napiiklad manzelovi apod. Obecné
vzato zde hovofili o pomoci, kterd pro n¢ neznamena ptilisné vyboceni z kazdodenniho rytmu,

jen jim v ném ulehéuje a Setii Cas.

Bylo duilezity, ze ti synovci se zacli — on se tam pak pristehoval jesté ten druhej — ze se zacli
starat o léky a néjak trosku vic pochopili tu situaci, Ze treba jakoby je treba néco délat. Coz se
strasné spravilo. Ten druhej synovec, ktery se pristehoval potom, to je vyloZené pecujici typ, on

Jje strasné empaticky, takze z toho mam teda dobry pocit, zZe tam tedko je.
(pani D. S., 40 let, péce o matku)

Pak jsou véci, kdy musim bejt pritomnd v tom Brné. Takze kdykoli mam volno, tak jedu sem,
aby ségra si mohla trosku odpocinout a jako mohla jit nakoupit, protoze viastné kdyz mama je

V tom byte, tak z toho bytu se neda odejit.
(pani A. B., 63 let, péce o matku)

Zatimco u sourozencl pecujiciho nebo u vlastnich déti nemocného partnera, tj. u osob,
u kterych respondenti vnimali velky moralni zavazek o ¢lovéka s demenci aktivné pecovat, byl
pouhy z4jem a obcasné navstévy povazovan za nedostatek, u vzdalenéjsich ptibuznych (napf.
vnoucat nemocného) je naopak zajem a rozptylovani clov€ka s demenci vnimano jako
piiméfené a zadouci. Vitany jsou telefonaty i osobni navstévy. Jedna z respondentek to

vyjadtila explicitné, ostatni dotazovani vSak jeji postieh v zadsadé€ potvrdili:

Ja si myslim, Ze ty deti by se méli postarat o ty rodice. Pak kdyz jsou to ty vnoucata, tak ty
by se o né mély postarat pravé néjakym rozptylenim a sem tam pomoct tem svym rodicum

V pomaci 0 jejich rodice.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Bez ohledu na pfitomné konflikty mezi ¢leny rodiny vSak pro dotazované ma soudrznost

rodiny vysokou cenu a dle jejich nazoru se jim dafi ji né¢jakym zplsobem ve své rodiné
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udrzovat. Z rozhovorii vyplyva, Ze je dostatecnou, pokud respondenti vnimaji ze strany Sir$i

rodiny zajem o své problémy a dostava se jim pomoci od druhych, i kdyby ne zcela dostacujici.

5.4.3 Shrnuti zavéra subkapitoly 5.4

Pecujici vyhledavaji podporu nejcastéji u svych nejblizsich, u nichz nachazi nejen znalost
a pochopeni pro svou situaci, ale také sdili spole¢ny zdjem o nemocného. Pecujici Zeny se pro
pochopeni a radu obraci nejcastéji na své sestry a dcery, u muziv rodiné pak nachazi nadhled
a z4jem o situaci. Obdobné kvality — znalost a pochopeni situace 1idé ocenuji také u svych

ptatel, kterym se mohou svéfit, popt. u podpirnych skupin.

Podporujici blizci jsou vsak ohrozeni prebranim zdtéze pecujiciho, kdyz souciti s jeho
situaci, ale nemohou ji nijak pifimo ovlivnit. Nékteti pecujici také mohou zjistit, Ze jim slovni
podpora a vyjdadreni obdivu k jejich prdci nestaci a nema pro né¢ valnou cenu, naopak by jim
pomohla fyzick4 pomoc. S takovymi pecujicimi by v ramci poradenstvi bylo vhodné pracovat

na ucinnych zptsobech zadani o pomoc.

Obecné pecujici nejvice od svych blizkych ocenuji takovou pomoc, kterd pro né znamenad
ulehceni bez vyboceni z denniho rytmu — vypomoc v domdacnosti, moznost svéfit nemocného
do péce nékomu ve vlastni domacnosti apod. Ukazuje se take, Ze pecujici maji zna¢né odlisna
ocekavani od blizsich a vzdalenéjSich ptibuznych. Takto se od sourozenct a vlastnich déti
nemocného ocekava aktivni pomoc, zatimco napf. vnoucata jsou ocefiovana i za obcasné

navstévy, rozptylujici telefonaty apod.

5.5 Odmitnuti pecujiciho a nemoci ze strany rodiny a okoli

V této subkapitole jsem se soustfedila na projevy odmitani pomoci a podpory, s nimiz se
pecujici setkavaji ve své rodiné€ a blizkém okoli. Za souc¢ast tohoto tématu povazuji také potize
s piijetim nemoci jako takové, které pecujici u nekterych svych blizkych vnimali. Zda se totiz,
ze ti, ktefi si neuvédomovali ¢i nechtéli pfipustit zdvaznost a charakter demence nemocného

¢lovéka, predstavovali pro péci samotnou spiSe zatéz.
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5.5.1 Potize s prijetim nemoci

Respondenti se v rozhovorech opakované zminovali o svych blizkych ¢lenech rodiny, pro
néz je ptijeti demence se vSemi jejimi disledky velmi obtizné. Takovy ptistup druhych je
samotné zatézoval v tom smyslu, Ze se jim bud’ nedostavalo takové pomoci, jako kdyby druzi
byli s touto skuteCnosti smifeni, nebo se museli potykat s nevhodnych pfistupem téchto
piibuznych k nemocnému. V nékterych ptipadech také vnimaji, jak obtizné piijeti nemoci méni

vztah mezi doty¢nym a nemocnym ¢lovékem:

O: (...) jak se vilastné zacnou vztahy ménit, ve chvili, kdy se tam objevi nékdo s takovou

nemoci?

No, jak se to zacne ménit, no. Prosté... tak jako to nesndsi okoli, kdyz treba maminka zacne
se do té minulosti vracet a neustdle opakovat jedno a to samy, tak zrovna tak je to v té rodiné.
Ze jedna dcera to lip chdpe, druhd dcera to hivi chdpe. (...) A oni jsou mladi, tak to zase je
takovy, nejsou... dejme tomu nevydrzi tolik nebo prosté neumi se s tim tak jako srovnat, Ze
babicka byla vzdycky takova cinoroda, takova razantni a najednou je z ni takova troska, ktera

vypada hroznym zpiisobem.
(pani A. P., 60 let, péce o matku)

Zaroven ti, ktefi nerozumi dobie projeviim nemoci, maji tendenci pficitat je zlomyslnosti
nebo lenosti postizeného, coz je vede ke vzteku na n&j. Bohuzel lidé s demenci v takovém
ptfipad¢ obvykle reaguji zhorSenim chovani, agresivitou apod. Pro péci tedy obecné vzato
takovy pristup predstavuje komplikaci. Zaroven pro tyto peCujici predstavuje zdroj frustrace,
protoze vnimaji projevy choroby jako nemistné, jako néco, ¢eho by se nemocny mohl zbavit,

kdyby se snaZil nebo kdyby chtél.

Ze zacatku jsme s tim viastné i dost bojovali, Ze to nechtéla prijmout a viastné z toho pak je
| ten vztek viici tomu dédeckovi. Jakoze ty mi to delas naschval. Jakoze si viastné myslela "ty

ses viastné vychytralej, hrajes si na nemocnyho a nechavas se obsluhovat, to je vyborny, ze jo."

(pani A. B., 30 let, péce o dedecka)
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On (otec) nebyl schopnej to pochopit. Ono, i kdyz to chapete, tak je to tézky, kdyz to resite
treba 8x denné. Ale on mél prosté porad pocit, ze kdyby ona se snazila, tak to takhle neni...

Vzdycky "Kdyby ses snazila!", no.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Neptijeti choroby muze vést také k prehlizeni nebo k zastirdni symptomti. To predstavuje
znac¢nou komplikaci pro ostatni pecujici, ktefi pak hiife rozeznavaji, jaky je skutecny stav.
Znemoziuje jim to pak U¢inné nemocnému pomahat, pokud si nejsou jisti, jaké problémy

opravdu ma. Takto miize v pocatecnich fazich dojit rovnéz ke zdrzeni spravné diagnozy.

A ted’ kdyz ta mamina se zacala ménit, zacala vynechavat vsechno to, co délala, tak on misto,
aby to takzvané hlasil (vidycky Fikam, kdyz je problém, tak to musis hlasit), tak on naopak aby
to nevypadalo divneé, tak jesté o to vic si jako vymyslel a zastiral i za tu mamku. No a pak viastne,
kdyz uz to bylo jasny, o co jde, tak zase vysvetlit mu, v cem je ten problém, myslim si, Ze

nepochopil do této chvile.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Prijeli na navstévu odpoledne k jiny sestrenici, tam Fikala uplné néco jinyho. A prijeli druhy
den jinam, na treti misto, a tam taky. Vsichni ji to verili na 100%, musim rict. A ten miyj otec,

jak kdyby on to nevnimal, Ze Fikd nesmysly, nebo nevim, nevim jako.

(pani E. M., 57 let, péce o matku)

5.5.2 Socialni izolace

V souvislosti s demenci se odborna literatura Casto zminuje o stigmatizaci a spoleCenské
izolaci pecujicich a nemocnych. V ramci tohoto tématu mne zajimalo, jak tuto problematiku
vnimaji rodinni pecujici a jak se jich dotyka. Ukazalo se, Ze ackoli respondenti méli zkuSenost,
ze s nimi néktefi ze znamych a ptatel prestali udrzovat kontakt, neuvadéli to jako pftilis bolestivé
téma. V zasad¢ predpokladali, ze je druhym nepfijemny kontakt s nemocnym, at’ z divodu
neporozuméni nemoci, nejistoty nebo proto, Ze jsou projevy demence pro né obtézujici. Nebyly

tu patrné napiiklad zadné vyrazné vycitky viici témto ,,opoustéjicim pratelim®.
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Kdyz maminka zacne — ona se neustdle vraci do minulosti — a kdyz treba mluvime o nécem
aktudlnim, tak ona to uplné otoci a ,,to ja za mejch mladejch let* a tak a kdesi cosi. A prosté...
takze ty lidi nechapou a utikaji od nas. Tak mam tak ty t7i sousedy, s kteryma to jde a ty ostatni

tak jako davame bokem (smich).
(pani A. P., 60 let, péce o matku)

Bylo patrné, ze si pe€ujici velmi ceni ptatel, ktefi jim zGstali. Obvykle je popisovali tak, ze

veédi o nemoci ¢loveéka s demenci a chapou situaci rodiny.

U nékterejch mi to bylo lito. Ale na to si ¢lovek zvykne. (...) Ja si jako myslim, Ze v tomhle

prosté ¢lovek nema za co se stydet. Prosté takhle to je a jako bud’ to lidi akceptujou, nebo ne.
(pani A. S., 80 let, péce o manzela)

Tak jsem to zrusil na minimum. Mdam po telefonu, dokonce se i sejdem, ale sporadicky.

Rozumime si, oni védi, na cem jsem ja, na cem je manzelka a nemaj Zadny problémy.
(pan L. S., 88 let, péce o manzelku)

V rozhovort vsak vyplyva, ze obvykle dojde k citelné redukci poctu pratel. To je vSak
spojeno i s dalsimi faktory. Pro pecujici je Casto tézké mluvit s druhymi o svych starostech,
protoze maji pocit, Ze je tim zatézuji. Také tehdy, pokud se v diisledku zatéZe citi vy€erpani ¢i

trpi depresivnimi pocity, je pro né spolecensky kontakt mnohem obtiznéjsi.

Stejné tak treba jako i jsem k tomu castokrat neméla ani chut, protoze kdyz jste viastné plna
vSelijakejch starosti, bolesti, tak uz predpokladate, Ze nebudete spravnej spolecnik. A prijit jako
do spolecnosti, kde se ty lidi dobre bavi, tak vam tam nebude dobre, protoze vy se v tu chvili
ani bavit nemiizete. Nejde to, nejde. A jako vypovidat se, na to zase nejsou nékdy nebo vétsinou

zveédavi ty lidi.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Vyznamnym faktorem izolace pe€ujicich vSak nebyla reakce jejich okoli, ale naroky péce
samotné. Casova naroénost péce o ¢lovéka s demenci pro pecujici znamenala, Ze jsou ji piilis
zaméestnani na to, aby meéli Cas na své z4jmy. Zaroven tito nemocni vyzaduji takika
¢tyfiadvacetihodinovy dohled. Pecujici vSak zatézuje také pouhé védomi povinnosti, potieby,

vSechny své aktivity planovat s ohledem na nemocného.
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Ta spolecnost jde stranou. Pokud proste ten clovek je v domdcnosti, tak ta spolecnost zacina
bejt minimum. Jako néjaky srazy s bejvalejma kolegynéma, ktery mam kazdy mésic, musim

ozelet anebo tam zavolat sestru, aby byla u sestry, a ja miizu jit na ty dve tii hodiny pryc.
(pani J. T., 70 let, péce o sestru)

Jedna z pecujicich tento stav popsala pfimérem ,,jako vézen na Bezdézu®. I tehdy, kdy s nimi
rodina spolupracuje, znamena kazda delsi cesta mimo domov dohodu s nékym, kdo pecujiciho

na potiebny Cas zastoupi.

No at' pocitaj s tim, Ze absolutné se omezi jejich volny pohyb teda. Takhle nékdo si
predstavuje, ze maj ja nevim v letdku zlevnényho néco, tak si tam jede koupit bluzicku, tak to ja
teda nemuzu. Ja musim pockat, az teda sezenu nejaky hlidani, pak si pro ni miizu jet. A uz bude

vyprodana. Prosté jste uvazana. To je nejvetsi bych rekla zatez.
(pani I. B., 66 let, pece o matku)

Protoze je svata pravda, ze kdyz uz nékam jdete, tak si to rozmyslite, jestli vam za to stoji,
nekdo vas musi zastoupit, ale je to zase potieba. S tim ja mam problém, s pravidelnosti dobijeni
baterek. Je to tim, Ze jad i kdyz délam na castecny uvazek, hodné casto musim s nékym mluvit,
at’ chci nebo nechci, z naplné mé profese (...). Ale co uz si nedovolim, Ze bych zasla do divadla,

do kina, to uz mi prijde jako nadstandard.
(pani P. P., 45 let, péce o matku)

5.5.3 Neochota k péci ze strany rodinnych prislusniki

Naro¢na péce o cloveka s demenci vzbuzuje v nékterych rodinnych piislusnicich nechut” az
odpor, s nimz se bud’ potykaji, nebo se kvtli nému péci vyhybaji. Zatimco pro toho, kdo tuto
nechut’ citi, ale pfesto pecovat chce a pecuje, jde o jednu z komplikaci, néktefi lidé se ptimo
odmitaji na péci jakkoli podilet. S takovym ptipadem jsem se ve sledovanych rodinach setkala
jednou, ale je mozné, Ze podobné, byt’ neverbalizované, afekty, hraly roli 1 v jinych ptipadech

odmitnuti pomoci.

Kdyz byla (dcera) doma, tak jako taky s necim... ale... treba to rekla rovnou, Ze ona po

babicce néjaky curdni, kakani, podélany kalhoty, to uklizet nebude, to je jasny. (...) Ze ona je
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mozna spravné sobecka, nevim, ale jako v nekterejch vécech by teda aspon na chvili nastartovat

mohla.

(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Protoze ta prace, to nemiizu - teda takhle, je to moje mama, mam ji rada, ale ja se toho
stitila. Ja i treba kocour, kdyz se vyzvrati, tak u toho taky délam (napodobi davive zvuky),
pardon, delam taky, takze mé to u ty mamy taky vadi. Nebo kdyz se nekdy stane, Ze se pokadl,
JO - malokdy teda, nastésti, i kdyz ted to bylo zrovna predevcéirem - no tak to je pro mé horor,

teda. No tak to se priznam, Ze asi kdyby to mélo byt kazdy den, tak to ja bych nevydrzela.
(pani I. B., 66 let, péce o matku)

Castgji si pecujici nedostateénou pomoc ze strany piibuznych vysvétlovali sami a diivodi se
domysleli (zatimco v prvnim ptipadé §lo o srozumitelné a jasné prohlageni dotyéné). Casto jako
duvod, pro¢ se nékdo z rodiny 0 nemocného nestara ¢i je nijak v péci nepodporuje, uvadéli, ze
se jedna o ¢loveéka zaméstnaného, s mladou rodinou, s vlastnimi starostmi. Pfimo nezajem
doty¢ného pripoustéli zietelnéji predevsim u nepokrevnich ¢lent rodiny (jejich nevlastni déti,

partner).

No, ja si myslim, zZe pro (jeho) syna to bylo jednodussi si toho vitbec nevsimat. Veédel, zZe to

Jje zabezpeceny a tak se nestaral. Protoze kdyby mél zajem, tak aspon jednou za rok prijede.
(pani M. S., 79 let, péce o partnera)

No moje déti se urcité nevenuji, nejezdi za babickou. Jo, kdyz jsou narozeniny nebo
vyjimecné, nebo malo. Rozhodné bych rekla min, nez to bylo predtim. Ale to je taky tim, Ze maji

svoje slecny, jsem cerstva babicka, tak syn ma rodinu.
(pani M. S., 56 let, péce o matku)

Jd bych ji strasné rada méla u sebe ale vzhledem k nasi rodinny situaci, Ze nemam podporu
V tomhletom u manzela, Ze on to tak nak bere, Ze to je prosté miij problém a jakoby to reseni
neni takovy, ze ja bych si maminku mohla vzit k sobé a nehrozilo to nakym rozpadem...

rozpadem zase ty my uzsi rodiny a néjakejma velkejma problémama...

(pani D. S., 40 let, péce o matku)
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Bez ohledu na momentalni skute¢nou podporu ze strany $ir$i rodiny se pecujici potykaji také
S pocity nepochopeni jejich situace a prace. Zatimco vyse jsem zminovala dopady nepochopeni
nemoci jako takové, zde peCujici vnimaji, ze jejich blizci nechapou, jaka zatéz na né¢ samotné

dopada a co to pro né¢ znamena.

A soucasné si myslim, Ze ta psychicka zatéz je jeste o to vic tezka. Protoze si uvédomujete,
Ze to nezvladate, ze vam vlastné to okoli az tak jako neni ochotny pomoct, ze nikdo nevidi, ze uz

nemiiZete, ze se to nikoho netyka, nebo aspon tak to cloveku v tu chvili pripada.
(pani B. H., 53 let, péce o matku)

Pecujici se v tomto ohledu citi osamocené, bez porozuméni z vnéjsi. Také se u nich objevuje

dojem, ze nikdo, kdo v takové situaci nebyl, jim a jejich problémim nemuiize porozumét.
Kazdej rekne, no ja vim, ty jsi chuddk, ale prosté nevi! Dokud to neprozije, tak nevi!
(pani I. B., 66 let, péce o matku)

Takze... mozna mam trosku tim, co se stalo s tou maminkou, tak mam vici ni (sestie) vnitrné
trosku jakoby odstup, Ze vim, Ze ona tu situaci jako uplné nevnima. (...) Ze i kdyz je s tou situaci
jakoby sezndmend, maminku tam obcas ma, obcas prijede sem, tak furt jako nevi, co 10

znamend.

(pani D. S., 40 let, péce o matku)

5.5.4 Shrnuti zavérl subkapitoly 5.5

Pecujici se setkavaji s odmitnutim ze svého okoli v nékolika riznych podobach. V prvé fadé
nekteti Clenové rodin maji potiZe s prijetim nemoci a smirenim se s jejimi diisledky, coz, pokud
jde o pretrvavajici stav, zpusobuje nedostatek spoluprace a podpory s pecujicim, ale také
nevhodny pfistup k nemocnému samotnému. Postoj k nemocnému zaloZeny na vycitce
a vnimani jeho symptomu jako zlomyslnosti ¢i lenosti je jednak frustrujici, jednak vede ke
Spatné péci. Problematické je také zastirani a ignorovani ptiznaka, které ostatnim pecujicim

zté€Zuje orientaci v problému.
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Pecujici také zazivaji sniZeni poctu pratel, s nimiz by se mohli vidat a sdilet s nimi své
starosti. To provazi spise litost a pochopeni, nez zloba, pecujici to v§ak obecné nevnimaji jako

velky problém. Je samotné vSak v kontaktu s prateli omezuje hned nékolik faktord, a to:

e Pocit, Ze svymi starostmi druhé zatézuji a unavuji

e Nechut ke spolecenskému kontaktu v diisledku depresivniho ladéni

e Casova naro¢nost péée o nemocného, ktery vyzaduje 24hodinovy dozor

Rovnéz ze strany svych piibuznych se pecujici setkavaji s neochotou pomoci, kde

K nejsilngj$im pohnutkdm patii odpor vici péci o nemocného, ktery potiebuje pomoc v oblasti
hygieny a sebeobsluhy. S pocity odpornosti se vSak setkavaji i aktivni pecujici. U piibuznych
neochotnych podilet se na péci je ziejmy rozdil mezi blizkymi a vzdalenéjSimi (nepokrevnimi)
¢leny rodiny. U prvné jmenovanych pecujici uvadi vice pochopeni pro jejich situaci a limity

(prace, rodina apod.), u druhé skupiny spise ptipousti nezajem o cely problém.

V zasadé¢ bez ohledu na mnozstvi poskytované péfe se pecujici potykaji s pocity
nedostatecné podpory a piedevsim nepochopeni ze strany okoli. Casto se domnivaji, Ze nikdo,

kdo nezazil jejich situaci, nemlze chapat, jaké zatézi jsou vystaveni.

5.6 Role mladi v ocekavanich starsich clent rodiny viici péci

Tato subkapitola vyplynula az ve fazi vyhodnocovani dat z rozhovori a nebyla zamySlenym
okruhem problémim od pocatku této prace. Nicméné se domnivam, Ze se vztahuje k tématu
znamému z praxe a dle mych védomosti zatim teoreticky nepopsanému, kdy pecujici starsi lidé
odmitaji zatéZovat péci o ¢loveéka s demenci mladsi Cleny rodiny, bez ohledu na snesitelnost ¢i
nesnesitelnost zatéZe, kterou nesou. V predeslém textu byly jiZ n€které diivody naznaceny,
pecujici maji za to, Ze se mladsi ptibuzni musi vénovat svym rodinam a kariéfe, neméli by se

tedy zatéZovat jeste péci.
Nekteré rozhovory vSak ukézaly, Ze je tu pfitomna jeste jedna rovina uvazovani:

A oni jsou mladi, tak to zase je takovy, nejsou... dejme tomu nevydrzi tolik nebo prosté neumi
se s tim tak jako srovnat, Ze babicka byla vzdycky takova cinoroda, takova razantni a najednou

je z ni takova troska, ktera vypada hroznym zpiisobem

(pani A. P., 60 let, péce o matku)
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Tak vzdycky odchazeli a oba dva mi rekli "no, my vam strasné dékujeme, mate to tézky." To
nemiizu ¥ict, opravdu. A¢ jsou mlady, protoze tomu mladsimu je 20 a tomu starsimu je 29,
a studujou a ten starsi pracuje a jesté Studuje a myslim si, Ze jako clovek v tomhle véku se tézZko

takovejmhle prizpiisobuje nebo chdpe to, protoze Zije uplné jinak, Ze jo.
(pani M. S., 79 let, péce o partnera)

Oni jak jsou mlady, tak to vidi vic idealisticky, jeste nedokazou to tak analyzovat, zZe toho
casu ja mam jenom takhle malo a Ze by si predstavovali, Ze vSichni se budeme venovat jenom

Ji.
(pani B. A., 54 let, péce o matku)

Tento postoj podle mne naznacuje, Ze o generaci az o dvé mladsi piibuzni nejsou prave
z divodu svého mladi schopni se vyrovnat s dopady demence na ¢lovéka. Zaroven od nich
pecujici neocekavaji, Ze by dokdzali zvladnout nebo realisticky pojmout péci o takto

nemocného. Z hlediska veéku se k tomu sami povazuji za zptsobilejsi.

Domnivam se, Ze je zde implicitné vyjadiena domnénka o jakési krehkosti mladych lidi
v konfrontaci s demenci, coby nemoci staii. Pokud to tak je, mohla by tato domnénka branit

nékterym pecujicim seniorim v obraceni se 0 pomoc na mladsi ¢leny rodiny i ve chvilich, kdy

pomoc skute¢né potiebuji.
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6 Srovnani dotaznikového Setreni s daty z rozhovor

Celkem 8 pecujicich vyplnilo test méfici miru deprese:

Respondent | Pohlavi | V¢k Test Body | Vysledek
1 A.P. 7 60 GDS 5 | Bez deprese
2 M.S. Z 79 GDS 3 | Bez deprese
3 L.S. M 88 GDS 3 Bez deprese
4 B. H. 7 53 GDS 9 Pfitomnost deprese
5 E. M. Z 58 GDS 3 | Bez deprese
6 l. B. Z 66 GDS 9 Pritomnost deprese
7 M. S. Z 56 GDS 3 | Bez deprese
8 P.P. / 45 BDI 5 | Bez deprese

Tabulka 2: Prehled vysledki testi deprese - GDS, BDI.
(Uziti typu testu bylo determinovano vékem respondenta.)

zvySend mira uzkosti:

Beck Anxiety Inventory vyplnilo celkem 8 respondentil, u Zadného z nich vSak nebyla patrna

Respondent | Pohlavi | Vék Body | Vysledek
1 A. P. Z 60 2 | Nizk4 troveni anxiety
2 M. S. 7 79 10 | Nizké uroven anxiety
3 L.S. M 88 6 Nizk4 Grroven anxiety
4 B. H. Z 53 16 | Nizka Giroven anxiety
5 E. M. Z 58 4 Nizka uroven anxiety Min. 3
6 l. B. 7 66 5 Nizk4 Grroven anxiety Max. 9
7 M. S. 7z 56 15 | Nizka Groven anxiety SD 5,1
8 P.P. Z 45 9 Nizk4 Grroven anxiety primér | 8,38

Tabulka 3: Prehled vysledki testu tizkosti BAI.
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Zarit Burden Scale vyplnilo celkem 6 pecujicich, pficemz v 5 ptipadech 1ze pozorovat

zvysenou zatez, coz odpovida ocekavanim zaloZzenym na datech, kterd uvadi odborna literatura:

Respondent | Pohlavi | Vék Body | Vysledek
1 A.P. Vi 60 27 | Mirna az stiedni zatéz
2 M. S. Z 79 25 | Mirna az stiedni zatéz
3 L.S. M 88 13 | Mala zatéz Min. 13
4 B. H. Vi 53 52 | Stfedni az t&7k4 zatdz | Max. | 52
5 E. M. 7 58 21 | Mirn4 az stiedni zatéz | SD 13,7
6 P.P. Z 45 37 | Mirné az stfedni zaté¢z | primér | 29,17

Tabulka 4: Prehled vysledki testu zatéze Zarit Burden Scale

Nejvyssich hodnot ve vsech tiech testech dosahuje pani B. H. (53 let, péée o matku).
Vykazuje vysokou miru zatéze i depresivni symptomy. Je také mezi respondenty tohoto
souboru jedinym pecujicim, ktery okolo pé€e o nemocného zaziva hlubsi konflikty v ramci
nejuzsi rodiny (konkrétné hadka se sestrou o platby za péci o matku, pocit, Ze ji ostatni dost
nepodporuji, konflikty s otcem, ktery jeji pomoc odmital a potize matky zakryval, vytky k dcefi,
kterd se na péci témet nepodili). Ostatni pecujici, byt i v jinych piipadech byly pfitomné

konflikty, nezaZivali tolik konfliktnich vztahi najednou.

Pokud jde o skor zatéze, druhé nejvyssi hodnoty dosahuje pani P. P. (45 let, péce o matku),
ktera rovnéz uvadéla konflikty s bratrem, s nimz bydli a pecCuje v jedné domacnosti. Tyto
konflikty nedosahovaly ziejmé takovych rozméri, jako u pani B. H., na druhou stranu pani P.
P. neméla Zadné dalsi ¢leny rodiny, na které by se obratila alespoii 0 minimalni pomoc ¢i

sdileni.

Nemam vlastni rodinu. Povazuju to za handicap, protoze clovék se orientuje na toho
pecujiciho, vic nez kdyby mél malé nebo vétsi deti, Zijeme s mamkou a s bratrem, ten mi pomaha
(...). Nas vic na péci neni a tim, Ze je ta rodina vlastné takova mala, tak to vnimam, Ze je to taky
Spatné, ale momentalné se to neda nijak jinak resit.(...) No, nebo nejenom hodné prace, ale

hodné starosti, hodné premysleni na malo lidi.

(pani P. P., 45 let, péce o matku)
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Na otdzku, jak se zménily vztahy v rodiné:

Predstavte si néjakou zatéz u sebe, prondsobte si ji rokem, dvema, kdyz budete permanentné
necim zatizena, nebudete dobre naladeéna, kdyz nebudete dobre naladeénd, jste protivna. Uz

jenom z toho titulu je asi jasné, jak to muze vypadat.
(pani P. P., 45 let, péce o matku)

V testu deprese dosahuji nejnizsich hodnot ti pecujici, kteti pecuji kratce (L. S. — 10 mésict)
nebo distancné. Ostatni respondenti, ktefi maji nemocného v kazdodenni péci, jsou na hrani¢ni
hodnoté ¢i projevuji znamky deprese. V ostatnich testech je tento jev mnohem slabéji
pozorovatelny, presto, pokud bychom uvazili vysledky Zaritovy skaly zatéze, patii ti s prozatim

kratkou péci nebo péci distanéni, k lidem s niz§imi hodnotami. Je zde vSak i piesto patrna mirna

az sttedni zatéZ u dvou z nich.

V BAI neni u zadného z respondentli patrnad zvySena mira uzkosti, coz ziejme souvisi s tim,
ze ani v rozhovorech pecujici neprojevovali vyrazné obavy z budoucnosti. Pfestoze ocekavali
zhorSeni stavu nemocného a obavali se, ze brzy zemie nebo bude mit bolesti, netrapila je

nejistota ani zde nebylo patrné vyznamné tzkostné naladéni.
O: Bojite se budoucnosti?

Ne. Podivejte se, budoucnost - ja vim, Ze odejde. Chté bych, to je takova moje predstava - ja

bych chteél, aby odesla ve spanku. Aby neméla bolesti.
(pan L. S., 88 let, péce o manzelku)

No vite, driv jsem vic planovala do budoucnosti. Ted' se ani planovat neda, protoze si néco
naplanujete a ono se to uplné zmeni. Takze ja radsi do té budoucnosti ani moc nepredbiham
aV podstate beru kazdej den tak jak je. A vzdycky si Fikam zaplatpambii za néj, zZe jo. Takze do

budoucna jakoby moc neresim, to odkladam.

(pani A. P., 60 let, péce o matku)
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To je zivot. No, obavy, Ze zemre, no. Bojim se, Ze zemrve, ale rada bych, aby se jesté citila

dobre.
(pani J. T., 70 let, péce o sestru)

Prestoze ocekavali zhorSeni stavu nemocného a obavali se, Ze brzy zemie nebo bude mit

bolesti, netrapila je nejistota ani zde nebylo patrné vyznamné uzkostné naladéni.

Ackoli jsou data z dotaznikového Setfeni velmi omezend, lze vyslovit domnénku, ze
depresivnimi stavy jsou vice ohrozeni ti pecujici, u nichz jsou rodinné vztahy pod vétSim
tlakem, bud’ pii konfliktu s nékolika ¢leny rodiny zaroven, nebo naopak pii velké izolaci dyady
pecujici —nemocny. Zda se také, Ze pecujici, ktefi maji moznost sttidat pé¢i o nemocného v jeho
domacnosti s pobytem ve svém domové, jsou mén¢ ohrozeni z4tézi, ackoli jsou takto nuceni

udrZzovat dvé doméacnosti zaroven.
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7 Diskuze

V této praci jsem se snazila piiblizit $irSi problematiku organizace péce v roding, resp. jevu,
které s sebou tato péce ptindsi. Mym cilem bylo vénovat pozornost aspektim péce, které jsou
Vv literatute vyrazné méné popisovany, nez zatéz jednotlivce spojend piimo s péci o nemocného.
V analyze jsem se snazila piiblizit typy vztahovych interakci mezi pecujicimi a jejich
nejbliz§imi, at’ pomahajicimi nebo naopak pomoc zamérné neposkytujicimi. Analyza samotna
je deskriptivni a ve svém zadéni jde o dosti Siroké téma, vysledky by v§ak mohly poslouzit jako

podklad pro dalsi hlubsi vyzkum jednotlivych oblasti.

Realizace této prace byla z&asti vazana na vyzkum Ceské alzheimerovské spole&nosti
zaméteny na zatéz rodinnych pecujicich, coz s sebou neslo vyhodu napiiklad pti kontaktu
pecujicich a v oblasti teoretickych vychodisek prace, na druhou stranu oba vyzkumy sdilely
urcité limity. Nepodafilo se naptiklad zajistit zcela stejnou osobni situaci pecujicich, jak jsem
puvodné zamyslela. Vzhledem k tomu, Ze s nékterymi probehl prvni kontakt a souhlas s tcasti
na vyzkumu i n¢kolik mésicti pfedem, doslo v n¢kolika ptipadech pted rozhovorem k umisténi
nemocného c¢loveka do instituce. V jednom piipadé si takové opatfeni vynutila nemoc
pecujiciho a umisténi bylo docasné, ve druhém prudké zhorSeni zdravotniho stavu ¢loveka
s demenci a ve tfetim rychlé zhorSeni demence nemocného, kdy se stala dalS§i domaci péce
neudrZitelnou. Na druhou stranu se podatilo obohatit soubor o tfi respondenty, ktefi sice také
nebyli primarnimi pecujicimi v domacnosti, ale s péci aktivné pomahali. Predev§im vSak
dopliiovali dvé sourozenecké skupiny, které mi umoznily podivat se na problém jedné rodiny

Z vice nazorovych uhla.

Pfi této heterogenité osobni situace jsem zvazovala, které rozhovory ponechat a které nikoli.
Mira aktualni zatéze i konkrétni problémy respondentt se v jejim disledku lisi. Na zakladé
pfedbéZzného vyhodnoceni obsahu rozhovori jsem se vSak rozhodla kone¢nych 12 rozhovort
ve vyzkumu ponechat, protoZze se shodovaly v jinych, dle mého nazoru pro cil vyzkumu
relevantnich, rysech: §lo o rodinné pecujici bez profesiondlni pripravy, shodné pecovali
0 seniora s demenci (nikoli napf. o mladsiho pacienta) a jejich péce byla dlouhodoba
a kontinuélni, pfinejmensim po pievaznou vétSinu ¢asu vazana na domaci prostiedi. Zaroven
Slo o péci bud aktudlni, nebo ukoncenou v neddvné dobé z neodkladnych divodi, max.
V posledni 12 mésicich. Pokud jde o rozdily mezi pecujicimi, kteti s nemocnym Ziji ¢i za nim
dojizdi, je pravdépodobné, ze tim doslo k ur¢itému zkresleni vysledk, protoze se 1ze domnivat,

ze ,,dojizd&jici* pecujici maji obvykle vétsi volnost vlastniho pohybu a jsou nuceni za sebe vice
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hledat nahradu pro okamziky, kdy s nemocnym fyzicky nejsou. Také nemaji nad jeho pohybem
a chovanim takovou kontrolu, jako pecujici ve spolecné domacnosti. Nicmén¢ jsem zde vidéla
prilezitost zachytit zkuSenosti 1 téch, ktefi zvolili tento alternativni typ péce a poskytnout tak

vice komplexni pohled na danou problematiku.

Vyrazné homogenni je soubor pecujicich naopak z hlediska mista bydlist¢ a pohlavi. VSichni
respondenti byli bud’ z Prahy, nebo z jejiho blizkého okoli a zaroven byli klienty Ceské
alzheimerovské spolecnosti, sidlici v hlavnim mésté¢. M¢li tedy pomérné snadny pfistup
k informacim a poradenstvi a byli v mnoha ohledech o nemoci jiz pouceni. Je mozné, ze v tomto
ohledu rtznorod¢jsi soubor by ukazal vétsi variabilitu znalosti o demenci a piistupl
k nemocnému jak u primarniho pec€ujiciho, tak u jeho rodiny. Lze tedy fici, Ze vyzkum ukazuje
podobu problematiky pfedev§im u poucené populace pecujicich, pro které jsou profesionalni
sluzby dostupné. RovnéZz v souboru nebyla zastoupena Zadna ze spoleCenskych menSin

s odlisnou tradici organizace rodinného Zivota.

Soubor byl zna¢né stejnorody také z hlediska pohlavi, mezi 13 Zenami byl pouze 1 muz. To
ziejmé na jednu stranu reflektuje vyzkumy prokazanou skutecnost, Ze vétSina pecujicich o lidi
s demenci jsou zeny, na druhou stranu jsou timto vysledky prace zkresleny, jde pfedevsim
o zensky pohled. Za nedostatek souboru pokladam zejména to, ze se pro spolupraci nepodatilo

ziskat zddného pecujiciho bratra, takZe ob¢ pfitomné sourozenecké skupiny tvoii pouze Zeny.

Poslednim aspektem v oblasti realizace vyzkumu, kterému bych se na tomto misté rada
vénovala, je dotaznikové Setteni, které bylo soucasti ptivodniho designu vyzkumu. Zde se
projevila nevyhoda vazby na paralelni vyzkum probihajici v CALS, v jehoZ ramci mélo ke
shromdzdéni dalSich dotaznika spolu s dal§imi rozhovory k problematice péce prob&hnout.
V pribéhu casu vSak tento paralelni vyzkum doznal znacnych zmén a neprobéhl v planovaném
rozsahu. Ziskala jsem takto pro vyzkumné cile této prace nakonec jen velmi omezeny soubor
dotaznikil spojenych s mym souborem respondentti. Piesto povazuji takto ziskané informace,
jakkoli skrovné, za velmi cenné, protoZe mi umozZnily porovnat piibéhy jednotlivych
respondentl s kvantitativné zmétenou zatézi, depresi a Uzkosti. Tyto vysledky zaloZené na
individuélnich ptipadech naznacuji, Ze mezi urovni rodinnych vztahti, mistnim uspofaddnim
péce a psychickym stavem pecujicich by mohla byt souvislost. Na zdkladé takto kusych dat
vSak nelze vyvozovat obecné zavéry, pouze se domnivam, ze by si vazba mezi organizaci péce

Vv rodiné a dopady na pecujiciho zaslouzila v tomto ohledu zvySenou pozornost.
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V oblasti struktury péce vyvstalo z analyzy rozhovorti pfedev§im rozdéleni zakladnich typt
péce na dobrovolné samostatné pecujici a na sdilenou péci mezi vice osobami. Toto vyhranéni
vsak skutecné je pouze dvéma zékladnimi typy, mezi nimiz pfedpokladam kontinuum, v némz
se pecujici pohybuji bud’ smérem k jednomu, nebo ke druhému zptisobu péce. To se tyka také
pecujicich v tomto vyzkumu, uvedeni obou typl je vice interpretaci jejich zkuSenosti, nez
pfesnym popisem konkrétnich situaci. Pfesto se domnivam, ze jde o uzitecnou pomtcku pro

porozumeéni problémum, které s sebou inklinovani k jedné z téchto variant nese.

Ackoli jsem tento problém zminovala jiz vySe, vyraznéji pocituji nedostatek muzskych
pohledti na problematiku piedevsim ve vztahové oblasti — to se tyka pifedevsim zavéru ohledné
pecujicich a konfliktd s nevlastnimi détmi, v celé oblasti rozvoje vztahti v roding a v otdzce, ke
komu se pecujici v rodiné obraceji o pomoc, podporu a radu. Piestoze ¢asteéné bylo mozné
ziskat pohled na roli muza v rodinnych vztazich zprostfedkované, uvédomuji si, ze zde Slo
pfedevsim o Zenské pojimani situace a zpusob zachazeni se vztahy. Pro dalsi roz$ifeni znalosti

téchto oblasti vnimam jako nezbytné ziskat dalsi muze-pecujici, ktefi by o nich hovofili.

V oblasti vztahu k nemocnému bylo silnym tématem ptitomnym v rozhovorech smiteni
a zapomenuti starych konfliktd. Tento fenomén vSak provazelo prakticky ve vSech ptipadech
sblizeni respondenta také s dal$im pecujicim v rodiné. Jde o zajimavy soub&h, miize vsak jit
pouze o ndhodu. Na druhou stranu ve vSech zminénych piipadech smifeni byla patrna dobra
spoluprace s dotyénym pecujicim a pfitomna pohoda v roding, doprovazend chapavym
a laskyplnym pfistupem k nemocnému. Je tedy mozné, Ze se zde jednotlivé faktory situace
posiluji navzajem — laskyplny ptistup k nemocnému, dobra spoluprace, neptitomnost konfliktu,
pocit radosti z dobrého kontaktu s nemocnym... - a tak sblizuji pecujici mezi sebou. Piestoze
takovému vykladu rozhovory neodporuji, domnivam se, Ze v tomto ohledu neposkytuji ani tolik

materialu, aby jej prokazaly.

Pecujici se v ramci svych rodinnych vztahli vénovali také vlastnim vycitkdm svédomi, Ze
nemaji na druhé dostatek casu a kvali pé¢i o nemocného je zanedbavaji. Ptestoze jde
o subjektivni téma, nebylo patrné, zda jsou jejich obavy o druhé a spole¢né vztahy odiivodnéné

nebo ne. Pro kompletni informaci by bylo tfeba znat stanovisko také jejich ptibuznych.

Hledisko subjektivity — nijak neodporujici zamérim a zadani této prace — je vhodné mit na
zieteli také v oblasti odmitnuti podpory druhymi. Zde respondenti Casto pracovali s vlastni
predstavou o motivech druhého, neda se vSak fici, ze by Slo o piehled skute¢nych motivaci

k odmitnuti pomoci s péci. Pfesto toto téma povazuji za duleZité, postoj pecujicich
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k odmitajicim ¢lenim rodiny ma vliv na jejich spokojenost se ziskdvanou podporou, na
konflikty s druhymi apod. To se tyka také problematiky obtizného pfijeti nemoci, které pecujici
pozorovali u nekterych svych blizkych. Je mozné, Ze tento jejich piedpoklad o blizkych

neodpovida realité, presto vSak spoluformuje vzajemny vztah.

V samotném zavéru analyzy rozhovorti zminuji domnénku o kiehkosti mladSich ¢lent
rodiny v kontaktu s demenci jako nemoci stafi. Zde si uvédomuji, ze jde o interpretaci vyrokt
respondenttl, kterym v priitbéhu vedeni rozhovori nebyla vénovana pfilisna pozornost. Jejich
frekvence a obsahova podobnost vyvstala teprve v procesu analyzy. Vice nez za prokazatelnou
skutecnost tedy tento zavér povazuji za mozny faktor, ktery miize starSi pecujici ovliviiovat
V jejich rozhodovani o tom, koho a zda pozadat o pomoc. Jde vSak o problém, ktery by musel

byt rozvinut s pecujicimi v dalsi vyzkumné téma.

Prestoze jsem si védoma limitd své prace a svého vyzkumu, domnivam se, Ze se mi podafilo
ve zna¢né mife proniknout do problematiky dopadi péce o ¢loveéka s demenci v SirSi roding
a identifikovat tak nejvyznamnéjsi témata, ktera se v této oblasti objevuji. Znacné podobnost
mezi zkuSenostmi sesbiranymi v individualnich rozhovorech a ve skupinovém rozhovoru, kde
se velka ¢ast z nich dostala do zivého prostoru mezi pecujicimi sestrami je pro mne signalem,

Ze témata ziskana pro vyzkum jsou pecujicimi skutecné prozivana.
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8 Zaver

Cilem diplomové prace bylo piiblizit problematiku péce o ¢lovéka s demenci v rodinném
prosttedi z hlediska dynamiky vztahi mezi Cleny rodiny. Teoretickd Cast prace se vénuje
obecnému popisu demence a jejich projevi a dale tématu péce o ¢loveéka s demenci a situaci

rodinnych pecujicich.

V empirické ¢asti je kladen dlraz na popis sledovanych jevl z hlediska jednak primarnich
pecujicich a jednak, pro rozsifeni pohledu, z hlediska sourozeneckych skupin, kde je jeden ze
sourozencl primarnim pecujicim. Empirickd ¢ast je postavena na kvalitativnim vyzkumu
formou polostrukturovaného rozhovoru s 14 respondenty a doplnéni téchto dat dotaznikovym
Setfenim v témze souboru dotazniky GDS, BDI, BAI a Zarit Burden Scale. Vyzkumné cile se
zamétuji na délbu prace, na emoc¢ni ndboj mezi ¢leny rodiny a zmény vztahli mezi nimi a na

druhy podpory a ptipadné jejiho odmitnuti, s nimiz se pecujici setkava.

V problematice demenci se vétSina vyzkumu soustfedi na nemocné a na jejich primarni
pecujici. Problematice celého rodinného systému je kromé praktickych doporuceni v ptiruckach
pro péc¢i vénovano velmi malo prostoru. Praktické zkuSenosti vSak ukazuji, ze jde o relevantni

téma, které si zaslouzi odbornou pozornost.

Na zéklad€ vysledkil této prace lze fici, Ze rodinné vztahy a jejich dynamika vystupuji
V situaci péce velmi vyznamné do poptedi. Pecujici zde podavaji svédectvi o zatéZujicich
faktorech, které vice, nez s pééi jako takovou, souvisi pravé s rodinnymi vztahy. Casté jsou
pocity nedocenéni a osamélosti pii péci, které se opakovaly u lidi se zna¢nou podporou z rodiny
1 u té€ch, ktefi ji dostavali jen malo. Jde o jedno z témat, které je uplatnitelné v poradenstvi, ale
také je mozné se na ngj predem pfipravit. Témé&f vyznamovym opakem se zda potom byt téma
zadani druhych o pomoc, kde se objevuje cely styl péce, ktery jsem pro potieby této prace
nazvala ,, dobrovolna samostatnost . Jde o stav, kdy pecujici dobrovolné minimalizuji pomoc
ze strany své rodiny a ¢erpaji uspokojeni praveé z toho, zZe jsou schopni zvladnout péci sami. Na
opacné stran¢ kontinua by potom stdla sdilena péce. Obecné vzato téma rovnovahy mezi
vénovanim vsech svych zdroji péci o nemocného a udrzenim vlastniho nezavislého Zivota se
vine veétsi Casti této prace jako Cervend nit. Pozadani o pomoc se poji s mnoha otdzkami. Patii
k nim napftiklad hrozba odmitnuti od rodiny i pratel, védomi, ze tim se pecujici zbavi ¢asti

zatéZze v néci neprospéch, otazky miry odpovédnosti v rodiné vici nemocnému, zadani
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o profesiondlni pomoc v domécnosti ¢i vnimani ostatnich jako pfili§ slabych ¢i

zaneprazdnénych na to, aby mohli byt pozadéani nebo pfijiméani nevyzadané pomoci.

Druhou vyraznou ,,niti*, kterd se objevovala ve zkuSenostech pecujicich, je t¢éma konflikt
kolem péce. Jako zfejmé nejrizikovejsi pole se ukazaly vztahy s vlastnimi détmi partnera
s demenci, nejde-li o spolec¢né déti. Vznikaly zde rozpory ohledné kompetence k rozhodovani
0 nemocném i o jeho majetku, peCujici partnerky vSak zaroveinn vnimaly velmi slabou miru
podpory od déti partnera. Zaroven je provazelo silné zklaméni, protoze od nich ocekavaly
naopak vyssi zajem a péci. Ostatni rodinné vztahy byly obvykle méné vyostiené, k vlastnim
détem jsou pecujici obvykle shovivavéjsi, o pomoc je zaddat nechtéji, jsou s ni spokojeni nebo
maji k dispozici rizné vysvétleni, pro¢ nemuize byt vyraznéjsi. Silnéji je pfitomna ambivalence

mezi sourozenci, kde se objevovala prakticky ve vSech zminénych sourozeneckych vztazich.

HIubsi porozuméni témto jevam a jejich vyskytu miize byt pomtickou pro poradenstvi pro
pecujici a jejich blizké. Vzhledem k tomu, ze jde o nejblizsi rodinné vztahy, je zde v ptipadé
vétsich konflikti zna¢né riziko zvySeni zatéze pecujicich, ktera je i tak, vzhledem k projeviim
demence a potfebam cEloveéka z demenci, velmi riskantni. Klidné doméaci prostiedi, chépavy
postoj vSech ¢lent rodiny a efektivni délba prace vsak také predstavuji dobré podminky pro
kvalitni pé¢i o nemocného. Jsem piesvédCena, ze hlubsi poznani fungovani struktury rodiny
V situaci této péce je nezbytné piedevSim v soucasné dobé, kdy vyskyt onemocnéni roste

a pfibyva tedy i rodin, které se s nim musi vyrovnavat.
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