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ABSTRAKT

Bakalaiska prace se zabyva rodinami pecujicimi o nemocné s Alzheimerovou demenci.
Hlavnim cilem je zjistit, jak jsou pecujici rodiny informovany o problematice
Alzheimerovy demence a s ni souvisejici péci o nemocného v domacim prostiedi. Prace je
rozdélena na teoretickou a praktickou cast. Teoretickd Cast se zabyva problematikou
Alzheimerovy demence, patofyziologii, diagnostikou, 1é¢bou a prognoézou onemocnéni.
Dalsi kapitoly se vénuji socidlné — zdravotni péci a péci o nemocné¢ho v domécim
prostiedi. Prakticka cast obsahuje data ziskand metodou kvantitativniho vyzkumu
prostiednictvim dotaznikového Setfeni. Tato data jsou nasledné zpracovéana pro ovéteni
cilt, které¢ mély za tkol zjistit, jaka je informovanost pecujicich rodin o Alzheimerové
demenci. Vyzkum je soustfedén na Zlinsky kraj, konkrétné okoli Krométize, HoleSova

a Bysttice pod Hostynem.
Klicova slova:

demence, Alzheimerova nemoc, rodinnd péce, rodinni pecovatelé, socidlni pomoc, Ceska

alzheimerovska spole¢nost

ABSTRACT

This thesis deals with families caring for patients with Alzheimer's dementia. The main
objective is to find out how much caring families are informed about the issue
of Alzheimer's dementia and the associated care for the sick at home. This bachelor thesis
is divided into the theoretical and practical part. The theoretical part deals with the
Alzheimer’s disease problems, pathophysiology, diagnostics, cure and prognosis of the
disease. The next chapters are devoted to the socio-health care and care of the patient
at home. The practical part contains data obtained using quantitative research through
a questionnaire survey. These facts are consequently worked up and then these data are
processed to verify the aims which have ascertained Alzheimer’s dementia awareness
of caregiving families. The research is carried out in the Zlin Region, particularly around

the towns of Krométiz, HoleSov and Bysttice pod Hostynem.
Keywords:

dementia, Alzheimer's disease, family care, family caregivers, social assistance, Czech

Alzheimer Society
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UvVoD

Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila téma Informovanost pecujicich rodin
0 Alzheimerové demenci. Pro toto téma jsem se rozhodla z divodu své osobni zkuSenosti
s nemocnymi s touto diagnozou, jelikoz pracuji v Psychiatrické nemocnici na geriatrickém
oddéleni. Velkou skupinu nasSich pacientl tvofi seniofi s riiznou formou demence a zna¢né

procento z nich trpi jiz zminénou Alzheimerovou demenci.

Béhem hospitalizace nemocnych se setkdvam nejen se samotnymi pacienty, ale 1 s jejich
rodinnymi piisluSniky a pecovateli. Mam moznost s nimi rozmlouvat a mnohdy jsme ja
amoji kolegové jedini, na koho se obraceji se svymi pochybami a nejasnostmi stran
nemocného. Velkd ¢ast nemocnych je pfijimana s jiz rozpoznanou nemoci k nastaveni
vhodné 1écby. U mnohych je vSak demence diagnostikovana az na naSem oddé€leni.
Nemocni jsou piijiméni na psychiatrické odd€leni s riznymi psychickymi poruchami,
zménami chovani, poruchou vnimani, béhem hospitalizace se pak prokaze, ze jde
o symptomy provazejici syndrom demence. V téchto ptipadech Casto dochazi k prvni
diagnostice az ve stadiu rozvinuté nemoci. Jsou to piipady, kdy rodiny a blizci nemocnych
nepoznaji zmény v jejich osobnosti, v mife sobé&stacnosti, nevénuji jim dostatecnou
pozornost nebo tyto zmény pfiklanéji prostému projevu starnuti. Z divodu neznalosti
nerozeznaji varovné signaly a pfiznaky pocinajici demence. S&m nemocny si téchto zmén
neni védom, nedokdze je posoudit nebo neni schopen potize popsat. Toto sdéleni se pak
nedostane k odbornikiim a ti nemaji moznost nemoc vcas odhalit. Pfitom stanoveni

spravné diagndzy v casném stadiu nemoci je pro uspésnost 1éCby nejdilezité;si.

V soucasné dobé mam zkuSenost s nemocnym trpicim Alzheimerovou demenci
1 v osobnim zivoté. Pred tfemi lety bylo diagnostikovano toto onemocnéni jednomu z ¢lenti
mé rodiny a dcera nemocného se rozhodla o néj pecovat. Nyni vidim velmi blizce, jak laici
k této nemoci pfistupuji, jaky maji ndhled na onemocnéni, jak je pro nékteré obtizné
ziskéavat potfebné informace. Nejvic mé zarazi, jak malo jsou informovani od odbornik,
1ékari. Nikdo je nesezndmil s problematikou nemoci, neporadil, kde ziskat informace,
kdo jim mize pomoci, na koho se mohou obratit. Kazdy den tak téméf sami bojuji s touto
nemoci a kazdd zména stavu nemocného je pro né nepiijjemnym a velmi zatézujicim

prekvapenim.

Domnivam se, ze dostateCna informovanost vefejnosti prispivd k v€asné diagnostice

nemocnych s Alzheimerovou demenci, rodindAm nemocnych usnadni zvlddani velmi
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naro¢né péce. Pokud jsou nemocni a jejich rodiny dostate¢né informovani o pribchu
onemocnéni, jednotlivych stadiich nemoci a jeji progndéze, mohou se I€pe piipravit
na situace, které s sebou onemocnéni postupné piinasi. Mohou zvazit, zda jsou schopni
tuto péci o nemocného sami zvladnout, nebo se v€as obratit na podpirné organizace
¢i instituce, vCas zazddat o potfebnou pomoc. Pfi dobré informovanosti znaji veSkeré
projevy nemoci a mozné komplikace, uméji v€as reagovat na zménu stavu nemocného,
véas informuji l1ékatfe. Ten pak mize zasdhnout odpovidajici 1é¢bou. Tim se zmirni dopad
nemoci nejen na pe€ujici osobu, ale i na samotného nemocného. Jsem presvédcena o tom,
ze kvalitni informovanost nemocnych a jejich rodin je hlavnim tkolem pii komplexni péci

o0 nemocného s Alzheimerovou demenci.

Bakalaiskd prace se vénuje rodindm, které v domécim prostfedi pecuji o nemocné
s Alzheimerovou demenci. Cilem prace je zmapovat, jakéd je informovanost téchto rodin
o nemoci, 0 moznostech socialni pomoci témto rodinam a jaky maji postoj k ziskévani
téchto informaci. Vyzkum je soustfedén na Zlinsky kraj, konkrétné okoli Krométize,
HoleSova a Bystfice pod Hostynem. Pro tuto oblast Zlinského kraje jsem se rozhodla proto,
ze se domnivdm, ze zde neni veénovédna dostateCnd péce rodindm pecujicim prave
onemocné¢ s touto diagnézou. Odpovéd’ na vyzkumné otazky chci nalézt metodou
kvantitativniho vyzkumu prostfednictvim dotaznikového Setfeni a jeho analyzou dosahnout

stanovenych cild.
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I. TEORETICKA CAST
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1 ALZHEIMEROVA DEMENCE

V uvodu této kapitoly bude vymezen obecné pojem demence. V kapitole jsou popséna
jednotliva stadia a rozdé€leni, vyskyt pfipadii demence u nés i1 ve svété. Dalsi Casti kapitoly
se zabyvaji problematikou nejcastéj§i formy demence - Alzheimerovou demenci,

jeji patofyziologii, diagnostikou, 1écbou a progndézou onemocnéni.

1.1 Demence

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) definuje demenci jako ,,syndrom zpiisobeny
onemocnenim mozku, vétsinou chronické nebo progresivni povahy, pri kterém dochadzi
k poruseni vyssich mozkovych funkci, vcetné pameéti, mysleni, orientace, chdapani, pocitani,

uceni, jazyka a usudku* (Wija, 2012, s. 1).

Syndrom demence je v literatufe popisovan jako zdvazna psychickéd porucha, kterd vede
k vyraznému naruseni kognitivnich funkci (poznavacich) 1 nekognitivnich funkei (aktivit
denniho zivota) a k tzv. behaviordlnim a psychologickym piiznakiim demence (porucham
chovéni, emotivity a spanku). Jedna se tedy o komplexni postizeni psychickych funkci
a aktivit. Nékdy se hovoii o tzv. ABC demenci: A — activities of daily living, B —
behaviour, C — cognition. Demence maji progredientni prub¢h, kdy se obtize postupné

zhorsuji, ale védomi nebyva ovlivnéno (Jirdk, 2013, s. 70).

Stépankova, Hoschl a Vidovicova (2014, s. 84) ozna¢uji demenci jako zavazny problém
nejen zdravotnicky, ale i1 socioekonomicky. Podle ni jsou dusledky onemocnéni
zpusobujici demenci nesmirné a postihuji jak pacienty, tak jejich rodinné piislusniky.
Vedou k predCasnym umrtim a velmi vyznamnym disledkem téchto onemocnéni

je zhorSeni kvality zivota vlivem disability.

1.1.1 Typologie demenci

V nasledujicim textu je uvedeno rozdéleni demenci podle Jirdka (2013, s. 70) dvéma
moznymi zpusoby — podle pfiiny vzniku a podle mista postizeni.
Déleni podle pficiny:

¢ demence neurodegenerativniho pivodu (atroficko-degenerativni demence),

e demence sekundarni (symptomatické) — k rozvoji dochédzi na podkladé postizeni

mozkové ¢innosti nékterymi systémovymi onemocnénimi, intoxikacemi, traumaty,

zanéty, vaskularnimi zménami.
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Oba mechanismy vzniku se mohou prolinat.

Déleni podle postizeni:

1.1.2

Kortikalni demence maji jako zakladni pfiznak poruchy paméti, ¢asté jsou afézie,
apraxie, agnozie. Korové postizeni muze byt ohrani¢ené (napft. frontotemporalni
demence) nebo difuzni (Alzheimerova demence).

Subkortikdlni demence (napi. demence u Parkinsonovy nemoci) se projevuji
v prvni fad¢ poruchou exekutivnich funkci. Dochazi ke zpomaleni psychickych
pochodii vcetné zapamatovani si novych informaci, mnohdy byvaji pfitomny
emoc¢ni poruchy — deprese, apatie, dezinhibované chovani.

Kortikosubkortikalni demence jdou demence, které postihuji riznou mérou jak
slozku korovou, tak subkortikdlni (kortikosubkortikalni vaskularni demence,
Alzheimerova nemoc s vaskularni slozkou, nékteré ptipady demenci s Lewyho

télisky. Vyskytuje se zde kombinace kortikalni a subkortikalni symptomatiky.

Stadia demence

Vychodiskem péce o pacienty s demenci je spravné stanoveni diagndzy, zjisténi typu

demence a stanoveni jeji mozné 1éCby. Aby bylo mozné pii diagnostice nemoci spravné

ajednotné urdit aktualniho stadium demence, byla vytvofena Strategie Ceské

alzheimerovské spolecnosti — P-PA-IA, kterd zaroven slouzi jako doporuceni

pro podporu a péci lidem postizenym syndromem demence (Holmerova, 2013, s. 1).

P — podpora, poradenstvi, pomoc (prostiedi pro péci, paliativni ptistup) = prvni stadium

PA — programové aktivity = druhé stadium

IA — individualizovana asistence (individualizované aktivity) = tfeti stadium

Prvni stadium P-PA-IA 1 (pocinajici mirna demence) je charakteristické tim,
ze pacient je relativné sobéstacny, a to zejména v zdkladnich sebeobsluznych
aktivitach (mobilita, hygiena, schopnost se najist). Potiebuje vSak urcitou dopomoc,
dohled, radu ¢i pfipomenuti v souvislosti s vykonavanim instrumentalnich aktivit
denniho zivota, jako je uzivani lékt, piiprava jidla, ndkup, financni transakce,
doprava mimo domov apod. (Stdpankova, Hoschl a Vidovicova, 2014, s. 84).

Druhé stadium P-PA-IA 2 (stfedné pokroc€ild a rozvinuta demence) je fazi, kdy
dochazi k vyraznému omezeni sobéstacnosti v instrumentalnich aktivitdich

a postupné nesobéstacnosti 1 v zdkladnich aktivitich denniho Zivota. Ptrechod
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do této faze je charakterizovan jako situace, kdy lidé s demenci jiz piestavaji
rozumét napovédam ¢i pfipominkdm nebo na né rychle zapominaji. Postupné
ztraceji schopnost orientace a pouzivani drobnych domécich zafizeni. Pacienti
v této fazi nejsou jiZz schopni Zit samostatné a potiebuji trvaly dohled (Stépankova,
2014, str. 85).

Lidé¢ v této fazi profituji z urcitého pravidelného denniho rytmu, ktery oznacujeme
jako programované aktivity. Zavedeni pravidelného rezimu vede k vytvoreni
uritého fadu v péci, ktery pfindsi uzitek nejen pacientim, ale 1 rodindm
zachovanim normalniho denniho rezimu (Holmerova, 2013, s. 4)

o Treti stadium P-PA-IA 3 (t¢Zkd demence, demence komplikovand poruchami
chovéni a péce paliativni). V této fazi lidé potiebuji individualizovanou asistenci
pfi sebeobsluznych aktivitdich. Pravidelny rytmus dne vyplnény aktivitami jiz
pro né neni pfinosny, ale naopak je pfilis zatézujici. Dochazi k omezeni verbalni
komunikace, omezeni mobility, porucham polykani ztézujicim piijem potravy
a hydrataci, porucham vyprazdinovani. Jedna se o stav, kdy pacienti mohou i nadale
setrvat v domdacim prostiedi, pokud je rodina schopna a ochotna o né¢ nepftetrzité
pecovat (Holmerova, 2013, s. 8).

Ve fazi t¢zké demence, kterd je zakoncena fazi termindlni a smrti v disledku
onemocnéni zpusobujiciho demenci, jiz zpravidla nestaci péce poskytovana laiky
¢i pracovniky v socidlnich sluzbach. Je zapotiebi, aby péci zajistili kvalifikovani
a v problematice demence vyskoleni zdravotnici. V této fazi se bézné vyskytuji
zavazné komplikace, na které je zapotfebi adekvatnd reagovat (Stépankova, Hoschl

a Vidovicova, 2014, s. 86).

Pokud postupnou progresi dosp€lo onemocnéni zptsobujici demenci do stavu, kdy pacient
minimalné¢ komunikuje, neni schopen polykat, je minimaln¢ mobilni, dochazi
ke kachektizaci a opakuji se zavazné komplikace zdravotniho stavu, hovofime o fazi
terminalni. V této fazi by se mélo pfistupovat k péci paliativni, ktera bude dbat na zlepSeni
kvality Zivota, ale nikoli na jeho prodlouZeni ve vlastnim terminalnim stavu (St&pankova,

Hoschl a Vidovicova, 2014, s. 87).

1.1.3 Epidemiologie demence

Vyskyt demenci se vyrazné zvysuje s vékem, vek je hlavni rizikovy faktor. K vyraznému

nariistu incidence demenci dochazi od 65. roku véku. V populaci staré 65 let je odhadovan
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pocet osob trpici demenci na 2,0-2,5 %, minimalné polovina téchto ptipadl jsou lidé trpici
Alzheimerovou nemoci. Velky pocet také predstavuji alzheimerovsko-vaskuldrni demence.
Nasledné ptiblizné¢ kazdych 5 let dojde ke zdvojnasobeni po¢tu osob s demenci. (Jirak,

2013, s. 71).

Dale Jirdk popisuje, ze v CR je podet lidi trpicich demenci odhadovan na 150 000
az 200 000, z toho 75 000 az 120 000 pacientl s Alzheimerovou nemoci. Neni zcela jasné
procentudlni zastoupeni jednotlivych demenci, ale prokazuje se, ze Alzheimerova demence

pfedstavuje minimalné 50 % demenci v seniorském véku (Jirdk, 2013, s. 71).

Pocet lidi Zzijicich s demenci v roce 2010 byl celosvétové odhadovan na 35,6 miliond.
Tento pocet by se mél do roku 2030 téméf zdvojnasobit a do roku 2050 vice nez
ztrojnasobit. Celkovy pocet novych pifipadii demence na celém svété je odhadovan rocné
na témer 7,7 milionu. Naklady spojené s timto onemocnénim Cinily podle odhadt v roce
2010 celosveétové 604 miliard USD. Nejcastéjsi formou demence je i celosvetove
Alzheimerova choroba, kterd tvoii pfiblizné 60 — 70 % vSech piipadii (Dementia, 2012,

s. 2).

1.2 Charakteristika Alzheimerovy demence

Nasledujici podkapitoly se budou veénovat Alzheimerové demenci. Je zde popisovana
patofyziologie nemoci, jeji projevy a rozdéleni. Déle se text vénuje diagnostice nemoci,

jeji 1écbé, prognodze a mozné prevenci.

1.2.1 Vymezeni pojmu Alzheimerova demence

V zafizeni, ve kterém autorka prace pracuje, se uziva pojem Alzheimerova demence.

Z toho divodu se rozhodla pouzit toto oznaceni pro svou praci.

V 1ékatské praxi se uziva vice pojmenovani pro toto onemocnéni, které jsou pouzivany

jako ekvivalenty se stejnym vyznamem. Radi se sem pojmy:

e Alzheimerova nemoc
e Alzheimerova choroba
e Alzheimerova demence

e Demence pii Alzheimerove chorobé



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 17

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci MKN — 10 oznacujeme jako Alzheimerovu demenci

¢iselné diagnozy G 30:

e G30 Alzheimerova nemoc

e (G30.0 Alzheimerova nemoc s Casnym zacatkem
e (G30.1 Alzheimerova nemoc s pozdnim zacatkem
e (30.8 Jina Alzheimerova nemoc

e (G30.9 Alzheimerova nemoc NS

1.2.2 Patofyziologie Alzheimerovy demence

Alzheimerova demence je zavazna degenerativni choroba, projevujici se klinicky demenci.
Tato choroba nélezi mezi nemoci, které nejvice ekonomicky zatézuji rodiny nemocnych
1 statni pokladnu, a je ve svém dusledku jednou z nejcastéjSich pfi¢in smrti. Nalezi mezi
tzv. kortikdlni demence, kde jsou pfitomna vyznamna postizeni vyssich korovych funkci

(Razicka, 2003, s. 63).

Podle Svétové zdravotnické organizace patii Alzheimerova demence mezi 10 hlavnich
onemocnéni vedoucich k umrti (VavruSova, 2012, s. 9). Jedna se o nejCastéjsi pfic¢inu
demenci. Zplsobuje minimalné 50% demenci, dalSich 10-20% jsou demence smiSené,
alzheimerovsko-vaskularni, u kterych se etiologicky uplatiiuje jak Alzheimerova demence,

tak vaskularni zmény CNS (Jirdk, 2013, s. 102).

Alzheimerovu demenci poprvé popsal némecky Iékat Alois Alzheimer vroce 1907.
V té dobé se nemoc vyskytovala jen velmi vzacné. Ac¢koli je tato choroba v souc¢asné dobé

nejcastéjsi formou demence, pfiCina je stdle neznama.

Jedna se o Atroficko — degenerativni onemocnéni mozku, makroskopicky se projevuje
kortiko — subkortikdlni atrofii. Vyrazna byva atrofie v oblasti hipokampt, rovnéz byva
vyrazné rozsifeni temporalnich roht postrannich komor. Mikroskopicky se projevuji

0 Wt w

jak zmény extracelularni, tak i1 intracelularni (Razicka, 2003, s. 64):

e Hlavni extracelularni zména je ukladani patologické bilkoviny - 3-amyloidu.
Tato bilkovina tvofi shluky, kolem kterych vznikd komplex dalSich
neurodegenerativnich procesii. Tak vznikaji Gtvary, kterym se fika alzheimerovské
plaky.

e Hlavni intracelularni zména u Alzheimerovy nemoci je degenerace tau-proteinu,

bilkoviny, kterda je spojena s neuronalnimi vldkny — mikrotubuly. Tau-protein
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je nadmérné fosforylovan, dochazi ke zkracovani vléken, ke ztraté¢ jejich funkce

a k tvorb€ neurondlnich uzlicki. Postizené neurony zanikaji, podléhaji apoptoze.

1.2.3 Projevy a rozdéleni Alzheimerovy demence

Alzheimerova demence se déli na formu s ¢asnym zacCatkem a pozdnim zacatkem. Tyto
dvé formy se od sebe klinicky podstatné nelisi. U forem s v€asnym zacatkem vsak byva

vyraznéjsi zastoupeni familidrnich vyskytl a byva zde Casto rychly a maligni prab¢h.

Ptiznaky u Alzheimerovy demence se rozviji plizivé a nendpadné. Prvnimi projevy
Alzheimerovy demence byvaji poruchy paméti. Postizeni kognitivnich i nekognitivnich
funkei byva rozdéleno do nékolika stupnd, kterym jesté piedchazi lehka porucha

poznavacich funkci (Jirdk, 2013, s. 102).
Podle Jirdka (2013, s. 102) mizeme onemocnéni rozdélit do nasledujicich péti stupiiti:

e Amnesticky typ lehké poruchy kognitivnich funkei — Ize ji pokladat
za subklinickou formu Alzheimerovy nemoci. Postizeni neni tak vysoké jako
pii demenci. Pamét’ je zpravidla postizena v jedné slozce — ve slozce epizodické
paméti. MMSE 27-26b (Mini Mental State Examination - vysvétleno v dalsi
kapitole).

o Lehka alzheimerovska demence — dochazi k vyraznéjsSim porucham epizodické
paméti. Je poruSena pracovni pamét, zapamatovani si novych informaci. Postizeni
Casto néco hledaji, ztraceji osobni pfedmeéty, uklddaji predméety na nepatficné mista.
Zapominaji jména svych piibuznych, zaménuji znamé tvare. Mohou se objevit
poruchy orientace v prostoru a ¢ase, poruchy aktivit denniho zivota. MMSE 25- 8b.

e Stredni alzheimerovska demence — poruchy kognitivnich funkci progreduji.
ZhorSuje se orientace v prostoru i ¢asu, je zde velké riziko bloudéni. Pacienti
nejsou schopni zapamatovat si nové informace, dochazi k upadku logického
mysleni. Nékdy se objevuji fatické poruchy, zmensuje se slovni zasoba, zhorSuje se
komunikace s okolim. Velmi podstatné se zhorSuji schopnosti béznych dennich
aktivit, dochazi k redukci zajmu, upada péée o sebe sama. Casté jsou poruchy
chovéni typu agitovanosti. Lidé ve stfednim stadiu pfestavaji byt sobéstacni,
vyzaduji dohled a pomoc druhé osoby. MMSE 17-11b.

e Tézka alzheimerovska demence — dochazi k dalsimu tUpadku kognice, pamét
je postizena ve vice slozkach. Postizeni ptestavaji poznavat své nejblizsi, nejsou

schopni smysluplné ¢innosti. Jsou dezorientovani mistem i ¢asem. Nejsou schopni
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sebepéce, potiebuji dopomoc pfi jidle a piti. Maji sklon k padim, nékteti se stavaji
imobilnimi. Objevuji se pfidruzené psychotické piiznaky a poruchy chovani.
MMSE 10-6b u tézkych demenci, 5-0b u velmi téZkych demenci.

e Terminalni stadium — pacienti zpravidla umiraji na interkulentni choroby typu
hypostatickych pneumonii, dekubitalnich sepsi, nasledky urazi. K oslabeni
organismu pfispiva katabolismus a dehydratace. Alzheimerova demence konci

smrti.

1.3 Diagnostika Alzheimerovy demence

Klinickd diagn6éza Alzheimerovy demence vychazi z klinickych piiznakii a vyvoje
onemocnéni a bylo vypracovano nékolik diagnostickych postupt pro zjisténi diagndzy.
Dosavadni postupy umoziuji diagnostikovat pouze pravdépodobnost Alzheimerovy
demence, jistou diagnézu stanovi az post mortem patolog. Dosud nejcastéji pouzivana
diagnostickd kritéria jsou kritéria NINCDS-ADRDA (National institute of neurological
and communicative disorders — Alzheimer’s disease and related dementias association).
Tato kritéria specifikuji osm kognitivnich domén, které mohou byt u Alzheimerovy

demence postizeny: pamét, TfeC, percepcni dovednosti, pozornost, konstruktivni

dovednosti, orientace, feSeni problémt a funk¢ni schopnosti (Jirdk, 2013, s. 105).

Z ptedeslého textu je ziejmé, Ze zatim neni klinickd metoda, kterou by se jednoznacné
potvrdila diagnéza Alzheimerova demence jeSté za Zivota nemocného. Z tohoto divodu
se pti diagnostice vyuziva kritérii, ktera ur¢i pravdépodobnost onemocnéni. Jirdk (2013,

s. 106) popisuje tato kritéria nasledovné:
Stanoveni pravdépodobné diagnozy Alzheimerovy demence

e demence prokdzana klinickym hodnocenim a dokumentovanid Skalou MMSE
nebo Blessedovou Skdlou demence, potvrzend dal§imi neuropsychiatrickymi testy,

e deficit ve dvou nebo vice oblastech kognitivnich funkci,

e progrediantni zhorSeni paméti a dalSich kognitivnich funkci,

e neni primarni porucha védomi,

e zalatek obtizi ve véku 40-90 let,

e nepiitomnost systémového onemocnéni nebo jiné poruchy mozku, které by mohly
vysvétlit kognitivni zmény,

e naruSeni schopnosti aktivit denniho Zivota,
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e pozitivni rodinna anamnéza, obzvlasté je-li dolozena neuropatologicky,
e laboratorni vysledky: normalni likvorovy ndlez, normdlnim EEG zéznamem

a prikazem mozkové atrofie na CT nebo MRI.
Ke stanoveni definitivni diagnézy Alzheimerovy demence vedou nasledujici skutecnosti

e pacient splituje kritéria pro pravdépodobnou Alzheimerovu demenci,
e u pacienta byl popsan histopatologicky dikaz Alzheimerovy demence mozkovou

biopsii nebo autopsii.

Diagnostika onemocnéni by méla zacinat u praktick¢ého lékare. Ten provede peclivé
zhodnoceni osobni i rodinné anamnézy pacienta a zejména podrobné vyhodnoceni zmén
kognitivnich funkci, paméti a chovani pacienta béhem poslednich meésicti nebo let.
Po provedeni zékladnich testli 1¢ékaf v piipad€ potieby rozhodne o navstéveé specialisty,
kterymi mize byt psychiatr nebo geriatr, ktery provede komplexngjsi vySetfeni potfebna

pro stanoveni diagndzy (Diagnoza, 2016).

K doplnéni diagnostickych kritérii se pouzivaji testy a Skaly pro hodnoceni pacient
a Alzheimerovou demenci nebo jinymi typy demence, predstavuji také zaklad

pro hodnoceni tc¢innosti 1ékti (Brunovsky, 2003, s. 30).
Doporucené testy pro hodnoceni pacienta s demenci (Topinkova, 1999, s. 56):
Hodnoceni kognitivnich funkei

e MINI-MENTAL STATE EXAMINATION (MMSE) — komplexni test vhodny
pro screening a stanoveni diagnézy, zavaznost kognitivniho deficitu, monitorovani
prubéhu nemoci, v praxi se pouziva nejcastéji,

e Test kresleni hodin — test pro rychlou diagnostiku postizeni komplexnich
kognitivnich funkci 1 pritbéZného hodnoceni progrese,

e MONTREAL COGNITIVE ASSESSMENT (MoCA test) — kratky test
pro orientacni diagnostiku poruch poznavacich funkci u Alzheimerovy nemoci,

e Addenbrooksky kognitivni test (ACE) - upraveny a podrobnéjsi MMSE,

jeho soucasti je test kresleni hodin a kresleni kopie krychle.
Hodnoceni funkéni postiZeni

e Test ADL — hodnoti Cinnosti nutné pro zakladni sebeobsluhu a sobé&stacnost,
které jsou postizeny v pozd¢jSich fazich demence,

NS4

e NOSGER - vhodny pro zavazngj$i postizeni, hodnoti funkéni deficit.
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1.4 Lécba Alzheimerovy demence

Onemocnéni nelze vylécit, ale jeho prubéh lze oddalit vcasnym nasazenim [éCby.
Cim dfive je nemoc odhalena a &im diive jsou nasazeny spravné léky, tim déle je
zachovana kvalita Zivota nemocného. Proto je dillezitd vcasnd diagnostika onemocnéni
a nepodcenovani pfiznakl, které se mohou na prvni pohled jevit jako banalni (Matl,
Holmerova a Matlova, 2014, s. 6). Tato lécba se da rozdé€lit na farmakologickou
a nefarmakologickou lécbu. Farmakologicka terapie se dale d€li na kognitivni

a nekognitivni farmakoterapii. Dalsi text se bude vénovat témto dvéma typtim lécby.

1.4.1 Kognitivni farmakoterapie

V kognitivni terapii je pouzivano vice pristupil, které se Casto navzdjem kombinuji. Zatim
nejucinngjsi se jevi vyuziti skupiny inhibitorti acetylcholinesteraz (tzv. kognitiva).
Molekuly mozkovych cholinesteraz se podileji na formaci 3-amyloidu (Ruzic¢ka, 2003,
s. 78). Jsou indikovany k lécbé lehké az stfedné tézké formy Alzheimerovy nemoci.
Ovliviiyji nejen kognitivni funkce, ale pusobi pfiznivé 1 na poruchy chovani a vnimani
abézné Cinnosti zivota (BartoS a Hasalikova, 2010, s. 84). V souCasné dobé se u nés
1 ve vétsin¢ dalSich zemi pouzivaji 3 inhibitory acetylcholinesterdz: rivastigmin (Exelon),

galantamin (Reminyl), donepezil (Donpethon).

U tézkych stadii alzheimerovskych demenci je pouziti inhibitora acetylcholinesteraz
sporné (Riizicka, 2003, s. 79). Zde se vice uplatiuje pozitivni efekt blokatoru ionotropnich
receptort excitacnich aminokyselin memantinu (Ebixa). Memantin zpomaluje zhorSovani

kognitivnich funkci a béznych dennich ¢innosti.

V praxi jsou kombinovany spolu s inhibitory acetylcholinesteraz dalSi skupiny latek:
scavergeny volnych kyslikovych radikalt, nootropni farmaka, extrakty ginkgo biloba EGb
761 (Tanakan, Tebokan), inhibitory monoaminooxidazy B typu, nesteroidni antirevmatika

a dalsi (Ruzicka, 2003, s. 79).

1.4.2 Nekognitivni farmakoterapie

Tato farmakoterapie ptisobi proti nekognitivnim pfiznakim — behavioralnim
a psychologickym pfiznakim demence. Pii vyskytu poruch chovani spojenych
s agitovanosti, neklidem, agresivitou nebo psychotickymi pfiznaky je nutno pouzit

antipsychotika (Rtzicka, 2003, s. 79).
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Z antipsychotik 1. generace jsou nejvhodngj$i u alzheimerovskych pacienti Buronil,
Haloperidol, Tiaprid. Ze skupiny serotoninovych a dopaminovych antagonistd je to
predev§im Risperidon, ze skupiny multireceptorovych antagonisti Olanzapin (Zyprexa).
Z antidepresiv se nejvice osvédcuje napt. Amitriptylin, Citalopram, Mirtazapin
a Venlafaxin. Z oblasti hypnotik se pouzivaji nebenzodiazepinovd hypnotika,

napf. Zolpidem (Ruzicka, 2003, s. 81).

1.4.3 Nefarmakologicka terapie

Nefarmakologicka terapie patii mezi hlavni pfistupy v 1€Cbé pacienta s Alzheimerovou
demenci. Cilem je dosaZeni optimalnich funkénich schopnosti nemocného, prevence
behaviordlnich a psychologickych symptomii. Pokud se vyskytnou, dalSimi cili je jejich
zvladnuti, zvySeni sebeuvédomeéni, zachovani nebo zlepSeni sobéstacnosti a kvality Zivota,

podpora rodinnych a profesionalnich pecujicich (Frankova, 2013, s. 234).

V péce o nemocného je prvotni jeho spokojenost, zajisténi bezpeci a jeho socialni zajisténi.
Je tteba dbat na celkovy télesny stav pacienta a jeho pohodli. Aktivity sméfuji
ke kompenzaci ztrat kognitivnich funkci a k maximalnimu vyuzivani zachovanych

0 Wt w

schopnosti s cilem co nejdelSiho uchovani funkénich dovednosti (Rizicka, 2003, s. 236).

Podrobnéji se bude zpiisoby nefarmakologické terapie vénovat kapitola 3.1.7 Vybrané

metody prace s nemocnym a aktivizacni ¢innosti ze zdravotné - socialniho pohledu.

1.5 Prevence Alzheimerovy demence

Demence je jednou zhlavnich pfic¢in disability ve vy$Sim véku, je hlavni pfi¢inou
zavislosti (potieby péce) seniord (Wija, 2012, s. 3). Dosud nedokazeme tomuto

onemocnéni cilené predchazet, mizeme jej pouze modifikovat.

Za hlavni smér prevence disability a principy spravné péce o osoby s demenci se podle

WHO povazuje (Wija, 2012, s. 3):

1. vcasné stanoveni diagndzy

2. optimalizace télesného zdravi, kognice, aktivity a celkové pohody
3. identifikace a feSeni psychologickych symptomii a poruch chovani
4

. poskytnuti informaci a dlouhodobé podpory neformalnim pecovatelim

Nezname zplsob prevence, ktery by sjistotou chrénil pfed vznikem Alzheimerovy

demence, ale existuji faktory, které mohou zvysit riziko vzniku onemocnéni. V USA byly
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provedeny studie, na zdkladé¢ kterych bylo vyhodnoceno sedm rizik, kterd se vyrazné
podileji na vyskytu Alzheimerovy demence. Jsou to diabetes, hypertenze, obezita, deprese,

nedostatek télesné aktivity, koufeni a nizké vzdélani (Dementia, 2012, s. 29)

1.6 Kde se miizeme setkat s osobami trpicimi Alzheimerovou demenci

Standardizovana data ukazuji, Ze pfiblizn¢ 19 % osob trpicich demenci bydli v domovech
pro seniory a vice nez 6 % pak v domovech se zvlas$tnim reZimem. Pfitom z celkového
poctu obyvatel Domovil pro seniory tvoii pravé lidé s demenci celych 70 %, v Domovech
se zvlaStnim rezimem vice nez 90 % (Matl, Holmerova a Matlova, 2014, s. 19). Dostupna
data dale ukazuji, ze 26 % osob trpicich demenci vyuzivd ambulantni zdravotni péci

a necelych 6 % pak zdravotni péci lizkovou (Matl, Holmerova a Matlova, 2014, s. 25).

Zatimco o zdravotni péci poskytované lidem s demenci a o socialnich sluzbach mame
alespont n&jakéd statistickd data, o neformdlni péci statistiky nejsou. V této oblasti
se odbornici spoléhaji na expertni dohady, projekce a vybérova Setieni z jinych statl. Podle
nich tvofi neformélni pecovatelé zhruba 70-90 % vSech poskytovatelti dlouhodobé péce
apocet lidi sdemenci v Ceské republice, o které se staraji neformalni pelovatelé
odhadovéan na 100 tisic. Podle WHO neforméalni pecovatelé zajistuji az 10 hodin péce
denné a o kazdého postizeného demenci pe€uji 2 az 3 rodinni pfislusnici, dohromady tedy
250 tisic lidi pecujicich o nemocné trpicich demenci (Matl, Holmerova a Matlova, 2014,

s. 21).
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2 SOCIALNE ZDRAVOTNI PECE

Potieba dlouhodobé péfe o osoby s demenci pfindsi velké naroky na zdravotnické
a sociadlni rozpocty (Wija, 2012, s. 2). Finan¢ni dopady poskytovani péce podle zpravy
WHO zroku 2012 pfivadi miliony domécnosti na celém svété pod hranici chudoby.
Prestoze v né€kterych zemich existuji socialni a zdravotni sluzby pro osoby s demenci,

jejich vyuziti je stale nedostatecné a obtizné (Wija, 2012, s. 3).

V literatufe jsou popsany ruzné moznosti, jak podporovat klienty s Alzheimerovou
demenci, jejich rodiny a rodinné pecovatele. Souhrnné¢ je miiZzeme nazvat socidlné

zdravotni péci.

Socialni a zdravotni péci o seniory nelze od sebe oddé¢lovat, jelikoz zdravotni problémy
jsou doprovazeny problémy socialnimi a plati to 1 naopak. V ¢eské spole¢nosti se presto
péce o lidi s demenci odehrdva v navzajem oddélenych a dosud nepropojenych sektorech.
Cast péde je poskytovana prostiednictvim systému zdravotnictvi, ¢ast prostiednictvim
socidlnich sluzeb (Matl, Holmerova a Matlova, 2014, s. 14). Je zde uplatiovan tradi¢ni
model péce, ktery predpoklada, Ze za zajisténi potieb nesobéstatnym clentim rodiny jsou
primarné zodpoveédni nejbliz§i piibuzni a statni sluzby byvaji vyuzivany az v krajnich
ptipadech, kdy rodina chybi nebo péci nezvlada (Hrozenské a Dvorackova, 2013, s. 60).

Ceska alzheimerovska spoleénost ve své zpravé zroku 2014 zvefejnila mezinarodni
srovnani poskytované péce. Podle této zpravy Cesi v pééi o lidi s demenci za Evropou
zaostavaji. Zatimco v sousednim Némecku jsou sluzby poskytovany 26 % osob trpicich
demenci a ve Francii kazdému druhému, v Ceské republice odbornici odhaduji podil
pokryté populace na necelych 10 %. Pokud bychom chtéli v Ceské republice nabizet
obdobny objem sluzeb, jako je tomu primérmé v Evrop€, museli bychom stavajici kapacity

zdvojnasobit (Matl, Holmerova a Méatlova, 2014, s. 16)

2.1 Svétova zdravotnicka organizace

Svétova populace starne. Se zvysSujicim se vékem populace vSak také stoupa pocet osob
postizenych syndromem demence. Odhady ukazuji, ze demenci trpi 35,6 milionti lidi
na celém svété. Toto Cislo se podle odhadt do roku 2030 zdvojnasobi a do roku 2050 vice
nez ztrojnasobi. Demence nema vliv jen na jednotlivce, ovliviluje a méni Zivoty vSech

rodinnych pfislusnika (Dementia, 2012, s. 2).
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V roce 2008 zahgjila Svétova zdravotnicka organizace (WHO) akéni program duSevniho
zdravi, ktery zahrnoval demenci jako prioritni stav. V roce 2011 na zasedani Valného
shromdzdéni Organizace spojenych narodii bylo ptijato Politické prohlaseni, které uznalo
dusevni a neurologické poruchy, vcetné¢ Alzheimerovy demence vyznamnou pii¢inou
nemocnosti. Na tomto pozadi WHO ptedlozila zpravu "Demence: prioritou v oblasti

vetejného zdravi." (Dementia, 2012, s. 9).

Zprava poskytuje globalni pohled na problematiku demence. Hlavnim cilem této zpravy
je prispét k tomu, aby jednotlivé zemé a jejich zdravotni a sociadlni systémy byly 1épe
pfipraveny na rychly narlst prevalence této nemoci, na jeho zdravotni a socialni dopady,
a aby se demence stala prioritou pro zdravotni politiku a systém zdravotnictvi, véetné

vyzkumu (Wija, 2012, s. 1).
WHO ve svém programu Demence prioritou vetejného zdravi stanovila nésledujici vyzvy
(Dementia, 2012, s. 94). :

e podporovat spole¢nosti zabyvajici se demenci na celém svéte,

e piijmout demenci celosvétove jako prioritu verejné zdravotni a socidlni péce,

e zlepSeni postoje veifejnosti k problematice demence,

e investice do zdravotnickych a socialnich systémt pro zlepSeni péce a sluzeb pro lidi

s demenci a jejich pecovatele,

e zvysit prioritu vyzkumnych programii zabyvajicich se demenci.

2.2 Ceska alzheimerovska spole¢nost

Ceska alzheimerovska spolegnost (CALS) je neziskova organizace, ktera vznikla v roce
1997, 20 let po vniku prvni alzheimerovské spoleCnosti ve svété Alzheimer Society
of Canada (Holmerova, 2009, s.101). Cilem spolec¢nosti je pomoc a podpora lidi
postizenych demenci. Mezi tyto se fadi nejen nemocni trpici demenci, ale 1 jejich rodinni

piislu$nici, protoze demence postihuje obé skupiny osob stejné tézce (CALS, ©2016).

CALS poskytuje socialni sluzby (poradenstvi a respitni pé¢i v domacnostech), vydava
informacni materidly (informacni letdky, obsahlejSi brozury a publikace), porada
konference. Dale koordinuje projekty jako napt. projekt Dny paméti, zaméfeny na v€asnou
diagnostiku Alzheimerovy choroby, projekt Vazka, zabyvajici se certifikaci kvality

zafizeni, kterA poskytuji sluzby pro lidi postizené syndromem demence. CALS
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je respektovanym ¢lenem dvou mezindrodnich organizaci Alzheimer Europe a Alzheimer’s

Disease International (Matl, Holmerova a Matlova, 2014, s. 1).

CALS spravuje dvé zakladni webové stranky www.alzheimer.cz a www.gerontologie.cz.

2.3 Moznosti pomoci rodiné v oblasti socialné zdravotni péce

V nasledujicim bude nejprve vymezen pojem socialni sluzby, jejich cile a rozdéleni. Dale

budou piiblizeny ty socialni sluzby, které jsou urCeny pro seniory a osoby trpici demenci.

2.3.1 Socialni sluzby

Prostfednictvim socidlnich sluzeb je zajistovana pomoc pii péci o vlastni osobu, zajisténi
stravovani, ubytovani, pomoc pii zajisténi chodu domadcnosti, oSetfovani, pomoc
s vychovou, poskytnuti informace, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

psychoterapie a socioterapie, pomoc pii prosazovani prav a zajmia (MPSV, ©2015).
Mezi zakladni cile socidlnich sluzeb patii nasledujici (MPSV, ©2015):

e podporovat rozvoj nebo alesponn zachovani stavajici sobé&stacnosti uzivatele,
jeho navrat do vlastniho domaciho prostfedi, obnoveni nebo zachovani ptivodniho
zivotniho stylu,

e rozvijet schopnosti uzivatell sluzeb a umoznit jim, pokud toho mohou byt schopni,
vést samostatny Zivot,

e snizit socidlni a zdravotni rizika souvisejici se zplisobem zivota uzivateli.

Mezi zakladni ¢innosti pii poskytovani socidlnich sluzeb patii pomoc pii zvladani
béznych tkona péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek
pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajiSténi stravy, poskytnuti
ubytovani nebo pomoc pii zajisténi bydleni, pomoc pii zajisténi chodu domacnosti,
vychovné, vzdélavaci a aktivizani Cinnosti, poradenstvi, zprostfedkovani kontaktu
se spolecenskym prosttedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pifi prosazovani prav a zajmda.
Obsah zakladnich c¢innosti u jednotlivych druht socidlnich sluzeb stanovi provadéci

predpis (MPSV, ©2015).
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Socialni sluzby mtizeme rozd¢lit podle druhu pomoci a zplisobu pomoci. Zde jsou vybrany
ty sluzby, které jsou uréeny pro pomoc seniorim a osobam trpicim Alzheimerovou

demenci:
Podle druhu pomoci:

e socialni poradenstvi - zékladni socialni poradenstvi a odborné socialni poradenstvi
- bezplatné poskytovani informaci o feSeni neptiznivych socialnich situaci nebo
jejich predchazeni (Hrozenské a Dvorackova, 2013, s. 63),

e sluzby socidlni péce - poméhaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost (osobni asistence, pecovatelskd sluzba, tistiova péce, privodcovské
a predcitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby, centra
dennich sluzeb, denni stacionafe, tydenni stacionare, pobytova zafizeni),

e sluzby socidlni prevence - socidln¢ aktivizaéni sluzby pro seniory a osoby

se zdravotnim postizenim.
Podle zptisobu pomoci (Hrozenska a Dvotackova, 2013, s. 62):

e terénni - respitni péCe, pecovatelska sluzba, tisnova péce, osobni asistence,
e ambulantni - centra dennich sluzeb, denni stacionarfe, odborné socialni
poradenstvi,

e pobytové - tydenni stacionaie, domovy pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem.

2.3.2 Zdravotni péce

Zakladem zdravotni péce o seniory je primarni péce poskytovana praktickym lékafem
pro dospélé. Prakticky lékai by mél pti péci o seniory spolupracovat s rodinou i s ostatnimi
slozkami primarni péce. Ke slozkdm primarni péCe patii zejména domaci oSetfovatelska
péce, pecovatelskd sluzba a jiné neziskové organizace (Hrozenska a Dvorackova, 2013,

s. 60).
Zdravotni péce pro osoby trpici demenci mizeme rozdélit na:

e terénni - domaci oSetiovatelska péce,

e ambulantni - ambulance praktického Iékafe, psychiatrické ambulance,
neurologické ambulance, geriatrické ambulance,

e pobytové — nemocnice, 1é¢ebny dlouhodobé nemocnych, hospici, psychiatrické

1écebny, lazenska péce, ostatni lizkova zatizeni.
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Zdravotni péce je lidem s demenci poskytovana formou ambulantni péce a lizkové péce.
Podle zpravy Ceské alzheimerovské spolecnosti (CALS) bylo vroce 2012 1é&eno
v psychiatrickych ambulancich 37 tisic pacienti s demenci, dal$i péCe byla poskytovana
v neurologickych a geriatrickych ambulancich. V ptipad¢ lazkové péce bylo zaznamenano
ptes 8,5 tisice hospitalizaci osob s demenci, pficemz tyto hospitalizace prob&hly nejcastéji

v psychiatrickych lé¢ebnach a nemocnicich (Matl, Holmerovéa a Matlova, 2014, s. 16).

2.3.3 Financ¢ni podpora nemocnym s Alzheimerovou demenci

Nyni se budu vénovat financni pomoci osobam trpicim Alzheimerovou demenci.
Ze statniho rozpoctu muze byt t€émto osobam poskytovana pomoc ve formée prispévkil
na péci a davek pro osoby se zdravotnim postizenim. Kompetence k rozhodovani maji
Utad prace Ceské republiky — krajské pobodky a pobocka pro hlavni mésto Prahu

a Ministerstvo prace a socialnich véci.

Prispévek na péci je davka, ktera je poskytovana osobdm zavislym na pomoci jiné fyzické
osoby. Timto pfispévkem se stat podili na zajiSténi socialnich sluzeb nebo jinych forem
pomoci podle zdkona o socidlnich sluzbach pii zvlddani zakladnich Zzivotnich potieb.
Z poskytnutého piispévku na péci pak tyto osoby hradi pomoc, kterou jim mtize dle jejich
rozhodnuti poskytovat bud’ osoba blizka, asistent socialni péce, registrovany poskytovatel
socialnich sluzeb, détsky domov nebo specidlni lizkové zdravotnické zatizeni hospicového
typu. Pfi posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat zédkladni Zivotni
potieby, jako je mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna
hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost
(MPSV, ©2016). Pii hodnoceni sobéstacnosti se posuzuje, zda je osoba schopna
dlouhodobé, samostatné, spolehlivé a opakované rozpoznat pottebu tkonu, tkon fyzicky
provadét obvyklym zpiisobem a kontrolovat spravnost provadéni tkonu. Pokud je ¢lovék
schopen zvladnout néktery z vyjmenovanych ukonl jen ¢aste¢né, hodnoti se ukon jako
nezvladnuty. Pro vysi pfispévku jsou v soucasné dob¢ stanoveny Ctyfi stupné zavislosti.
Pro osoby starsi 18 let je stanoven na kazdy kalendarni mésic ve vysi (MPSV, ©2011):

e 800 K¢, jde-li ostupenn I(lehkd zavislost) - osoba neni z divodu dlouhodobé

nepfiznivého zdravotniho stavu schopna zvladat tfi nebo ¢tyri zakladni Zivotni

potieby,
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e 4000K¢, jde-li ostupen II (stiredné tézka zéavislost) - osoba neni z divodu
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu schopna zvladat pét nebo

Sest zakladnich zivotnich potieb,

e 8000KC, jde-li o stupen III (t€zka zavislost) - osoba neni z divodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu schopna zvladdatsedm nebo osm zakladnich

zivotnich potieb,

e 12000 K¢, jde-li o stupen IV (Uplnd zéavislost) - osoba neni z davodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu schopna zvladat devét nebo deset zakladnich

zivotnich potieb.

Blizs§i vymezeni schopnosti zvladat zakladni Zivotni potfeby a zplsob jejich hodnoceni
stanovi vyhlaska €. 505/2006 Sb. Podrobny popis posuzovanych ukonl obsahuje piiloha
¢. 1 k vyhlasce €. 505/2006 Sb. (viz piiloha 1).

Davky pro osoby se zdravotnim postiZzenim zahrnuji pfispévek na mobilitu, pfispévek
na zvlaStni pomucku, prikaz osoby se zdravotnim postizenim a benefity, které zn¢j
vyplyvaji. Narok na ptispévek ma pii splnéni podminek fyzicka osoba, jestlize je na izemi
CR hlasena k trvalému pobytu a ma zde bydli§té, davky a prikaz nilezi rovnéz daliim
osobam uvedenym v zdkoné o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, které
nemaji na tGzemi CR trvaly pobyt, pokud zde maji bydlisté, (MPSV, ©2016). Dalsi
podrobnosti a vymezeni tykajici se poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim

stanovi vyhlaska ¢. 388/2011 Sb.

2.3.4 Svépomocna skupina

Péce o nemocného s Alzheimerovou demenci piindsi pro pecujici osoby ztratu soukromi,
mnohdy ztratu zaméstnani, absenci volného cCasu, nedostatek socidlnich kontakti,
psychické a fyzické vycerpani, pocit viny z vlastniho selhavani béhem péce nebo z davodu
nezbytného umisténi blizkého do specializovaného zatfizeni. Zatéz pecovatele je tak
spojena s depresi, ¢astou nemocnosti a snizenou kvalitou zivota. Relevantni pomoci pro
rodinné pecujici je psychosocialni a krizova intervence, individudlni konzultace

a predevsim svépomocné neboli podptrné skupiny (Jarolimova a Novakova, 2013, s. 152).

Priméarnim cilem této skupiny je poskytovat emociondlni podporu tém, ktefi se staraji

o ¢loveka s demenci. Skupina pracuje na principu vzajemného sdileni a spoluprace, ktera
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odpovida potiebam jejich &lend a je jim ku prospéchu. Clenové skupiny nabizi ostatnim
vlastni nahled na zkuSenosti s pé¢i a jiné uzite¢né informace. Stejné¢ muze kazdy c¢len
skupiny ziskat tim, ze se rozd€li o své emoce a zbavi se tak vlastni tenze a problémd.
Svépomocnd skupina pro rodinné pecujici probiha za pritomnosti facilitatora,
ktery s u€astniky hovoii i mimo skupinu a vede s nimi rozhovor, kdyz se ocitaji ve stresu.
Cilem svépomocné skupiny uréené pro rodinné pecujici je tedy snaha poskytnout
pe€ujicim osobam psychickou podporu, snizovat jejich psychicky a fyzicky stres,
poskytnout socidlni oporu aumoznit pecovat o Clena rodiny co nejdéle v domacim

prostiedi (Jarolimova a Novakova, 2013, s. 152).

Vcasnéd diagnostika nemoci umoziuje vénovat pozornost i nemocnym trpicim demenci.
Iknim jsou sméfovany svépomocné skupiny. Svépomocnd skupina pro osoby
se syndromem demence umoziiuje nemocnym vzajemné si piredavat informace o vlastni
nemoci, sd&lovani zazitkdi a pocitll. Castym tématem skupiny byva diagnoza a 1é¢ba,
zejména pak zvladani disledkd nemoci a vyrovnavani se s fadou ptrekazek, které nemoc

piinasi (CALS, 2013).
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3 SPECIFIKA PECE O NEMOCNEHO S ALZHEIMEROVOU
DEMENCI

Podle dostupnych studii patii Alzheimerova nemoc k nejcastéjSim pfi¢inam demenci. Vede
k postupné zavislosti seniora na okoli a postupné vyzaduje celodenni péci. Proces nemoci
trva v primeéru asi sedm let a béhem této doby ovliviiuje nejen nemocného clovéka,
ale také vSechny, ktefi o néj pecuji. Proto je Alzheimerova demence oznacovédna jako
onemocnéni dvou lidi — ¢lovéka postizeného Alzheimerovou demenci a jeho peCovatele

(Stépankova, Hoschl a Vidovicova, 2014, s. 104).

Syndrom demence v sobé podle definice zahrnuje nedostatky v oblasti kognitivnich
funkcich a aktivit denniho Zivota (Activities of Daily Living — ADL). Jedna se o aktivity
zéakladni, tykajici se sebeobsluhy a aktivity instrumentdlni, které umoznuji ¢lovéku plnou

sobéstacnost (Martinek a Bartos, 2008, s. 186).

3.1 Péce o nemocného s Alzheimerovou demenci v domacim prostredi

Pocet lidi s demenci v Ceské republice byl v roce 2013 odhadovan na 100 tisic. Uvadi se,
ze o kazdého postizeného demenci pecuji 2 — 3 rodinni pfisluSnici, dohromady tedy

cca 250 tisic lidi (Matl, Holmerova a Matlova, 2014, s. 21).

Péce o vazné ¢i chronicky nemocného ¢lena rodiny patii k ndrocnym Zivotnim situacim
aklade velké ndroky na psychickou i fyzickou odolnost a adaptabilitu pecujiciho.
Nasledujici podkapitoly nastini hlavni tskali a komplikace doprovazejici péci

o nemocného s Alzheimerovou demenci v domacim prostiedi.

3.1.1 Komunikace s nemocnym s Alzheimerovou demenci

Schopnost komunikovat je zasadni pro uspé$né zaclenovani c¢lovéka do socialniho
prostiedi, k navazovani a udrzovani vztahd. Tato schopnost je u clovéka s demenci
v disledku onemocnéni velmi poSkozena, nemocny se muze citit osamocen a izolovan,

1 kdyz je ve skutecnosti lidmi obklopen (Jirdk, 2009, s. 108).

Schopnost komunikace vSak neni ani v dasledku pokrocilé demence zcela zniCena.
Je mozné vyuzit jiné formy komunikace, kterymi pacient jest¢ disponuje. Mohou to byt
jednoduché verbalni i nonverbalni sdéleni, kterym rozumi, gesta a chovani, kterymi chce
sam néco sdélit. I verbalni sdéleni, které se zda byt bez vyznamu, miize vyznam mit,

jen neni spravné vyjadieno slovem (Jirak, 2009, s. 109).
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Zasady komunikace a spoluprace s nemocnym podle Kalabové (2013, s. 39):

e nespoléhat se na kratkodobou pamét’ nemocného, vyuzivat pamét’ dlouhodobou,

e nekdrat nemocného za nedostatky, dodrzovat vSak duslednost,

e vyhnout se otazkam s otevienym koncem,

e naucit se mluvit slovnikem postizené osoby, pouzivat vyrazy, které osoba sama
vyuziva a kterym s velkou pravdépodobnosti rozumi,

e mluvit prosté a srozumiteln¢,

e predavat informace v malych davkach,

e udrzovat si duvéru nemocného,

e nepiit se, nesnazit se nemocného presvedcit,

e vyuzivat zachovalych schopnosti logického mysleni,

e zajistit kvalitni osvétleni mistnosti,

e pozadovanou aktivitu zacit a dovolit, aby nemocny aktivitu pfirozen¢ pievzal.

Ptistup k pacientim se 1i§i podle jednotlivych typti demence, u nemocnych
s Alzheimerovou demenci by se dal charakterizovat nasledovné: ,,Pacienta je treba
prijimat a podporovat, laskavé ho provazet Zivotem a jednotlivymi jeho uskalimi,
na kazdem kroku vyjadrovat pochopeni a snahu pomoci. Ani tato vstFicnost vSak nemiize
byt bezbreha, a proto je treba nastavit ritualy a dohodnuta pravidla, ktera budou obé
strany respektovat, ale na druhou stranu bude pecujici chapat, Ze jejich poruseni plyne

z povahy onemocneni. “(Holmerova a Jarolimova, 2009, s. 109).

3.1.2 Poruchy chovani u nemocného s Alzheimerovou demenci

Poruchy chovani ve stafi jsou soucasti syndromu oznacovanymi jako BPSD (Behavioral
and Psychological Symptoms of Dementia). Byvaji ptiznakem, ktery vzbudi pozornost
arozvijeji se spolu s poruchami kognitivnich funkci. Jsou velmi napadné a mohou byt
prvnim divodem, ktery vede k navstévé odbornika a naslednému odhaleni jiz pfitomné

demence (Pidrman, 2007, s. 79).

BPSD zahrnuji Siroké spektrum syndromu. Patfi sem paranoidni ladéni a mySleni, vyskyt
halucinaci, poruchy v béznych ¢innostech, agitovanost, agresivita, poruchy rytmu spanek —
bdéni i zmény nalad. Znamenaji vétSinou vétsi zatéz pro pacienty, rodinné pfislusniky
a pecovatele nez vlastni naruSeni kognitivnich schopnosti. Prohlubuji vnimani deficitu

nemocného, vedou k zanedbani bézné péce o kognitivni funkce a jsou castou indikaci
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umisténi nemocného v nekteré z instituci. Charakter BPSD se v pribéhu demence

zpravidla méni a je do jisté miry ovlivnitelné (Pidrman, 2007, s. 79).

Problémové chovani u syndromu demence vyjadiuje ¢asto snahu nemocného sdélit svoji
potiebu. Vznikd jako disledek nedostatecného souladu mezi potiebami nemocného
a schopnosti okoli t€émto potiebam vyhovét. Mize jit i o disledek nudy nebo naopak

unavy, ¢i o disledek psychiatrické nebo somatické poruchy (Jirdk, 2009, s. 74).

Venglafova (2007, s. 41) ve své publikaci rozvadi jednotlivé modely problematického

chovani, jeho formy a mozna feSeni situaci. Rozdéluje toto chovani na nasledujici formy:

1. Slovné neagresivni — projevy vramci slovni komunikace, je popisovano
jako nesmirné zatéZujici, jelikoZ se jednd o stale opakujici se situace, napf.:
e opakovani dotazd,
e zdlouhavé opisovani,
e nedorozumeéni, nepochopent,
e stalé vypravéni stejnych historek.
2. Fyzicky neagresivni — odrazeji psychomotoricky neklid, souvisi s neschopnosti
pfijimat a udrzet informace, do této kategorie patii napt.:
e bloudéni,
e stala chize,
e nesmyslna manipulace s predméty,
e svlékani,
e nevhodné doteky vici persondlu ¢i jinym lidem.

3. Slovné a fyzicky agresivni — slovni agresi se rozumi kiik, nadavky, vulgarismy.
Nadavky se stupnuji, nemocny vyhrozuje fyzickym tatokem a stiznostmi. Agresivni
chovani ma rizné pticiny:

e agresivita jako zpiusob dosazeni cile,

e agresivita jako emoc¢ni reakce,

e agresivita pfi chybném chépéni reality,
e agresivita jako povahovy rys,

e agresivita jako odpoved'.
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3.1.3 Planovani dennich aktivit u nemocného s Alzheimerovou demenci

Cilem a nedilnou soucasti péfe o nemocného s Alzheimerovou demenci je jeho
spokojenost, pocit bezpeci a socidlni zaclenéni. Denni aktivity nemocného by méli byt
voleny tak, aby sméfovaly k minimalizaci ztrat kognitivnich funkci a k maximélnimu
vyuzivani zachovalych schopnosti. Je tfeba dbat na celkovy télesny stav pacienta a jeho

pohodli se zajisténim vSech jeho potieb (Frankova, 2013, s. 236).

Pii sestavovani aktivit pro nemocného s demenci je tfeba brat v tvahu osobnost
nemocného, jeho zdjmy, hodnoty a zvyklosti v minulosti. Do denniho programu se fadi
aktivity z oblasti péce o sebe (jidlo, hygiena, oblékani), pracovni aktivity (drobny uklid,
pomoc v domacnosti) a aktivity zajmové (to, co nemocné¢ho bavi a tési). Dulezita
je motivace, proto je nutné nemocného povzbuzovat a chvalit i za drobné uspéchy.
Nemocny by mél mit denni rezim pfizplisobeny svym potiebam, ale 1 moznostem.
,,Podcenovani a precentovani pacientovych schopnosti miize pusobit negativné a vést
k rozvoji uzkostné a depresivni symptomatiky ¢i porucham chovani‘‘(Frankova, 2013,

5. 237).

Planovani dennich aktivit se odviji od stavu nemocného a aktualniho stupné demence

(Frankova, 2013, s. 236):

e Pii mirném a stifednim stupni demence je vhodné, aby nemocny v ramci
moznosti pokracoval v navyklych aktivitich. Doporucuje se zapojit jej
do programovych aktivit cilené zaméfenych na podporu kognitivnich a télesnych
funkci. Jejich vyhodou je udrzovani socidlnich kontaktt, které je pro seniora velmi
prospésné.

e Ve stadiu tézkého stupné demence jsou vhodnéjsi individualizované aktivity
se zameérem nemocného zabavit a potéSit. Ma byt Setrna a fidit se momentalnim

stavem nemocného.

3.1.4 Bezpecné prostiedi

Prosttedi domova je plné potencionalnich rizik. Elektricka zatizeni, plynové spotiebice,
nafadi a chemikalie na dostupnych mistech mohou spustit znamé vzorce chovani, které
jsou vsak nebezpecné pro osobu s problémem usudku o bezpecnosti. V naSich
domécnostech nalezneme spoustu nebezpenych predmét, se kterymi bézné Zijeme
a témer je nevnimame. Kluzké podlahy, neptfipevnéné okraje kobercti a béhound, nizké

Mrwe

stolky uprostied mistnosti mohou zapfi¢init pad. K zamezeni riaznych nehod
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a nebezpecného touldni je nutna stala ostrazitost, ktera je identifikovana jako nejvétsi zdroj

stresu u peCovatele (Zgola, 2003, s. 142).

Kognitivni poruchy ovliviiuji ¢lovéka tak, Ze se chova nebezpec¢né, proto je nutné zajisténi
bezpecného prostfedi. BezpeCnostni opatfeni vSak sama o sobé mohou vyvolat hnév
a zlost. Nemocny tézce nese fakt, ze nemlze pouzivat a brat predméty, které bézné
pouzival, negativné na néj ptsobi omezeni v pohybu. SnaZzi se pak pouzit rizné zptsoby
a okliky, jak své predstavy realizovat. Casto se stivd, e nakonec vé&t§i nebezpei

predstavuje piekonavani bezpecnostnich bariér (Venglarova, 2007, s. 48).

Zgola (2003, s. 143) ve své publikaci uvadi konkrétni feSeni bezpecnosti domova, které
nespociva pouze v omezovani pristupu osoby do potencionalné nebezpecnych zén. Potiebu
¢loveéka byt aktivni 1ze podpoftit nabidkou bezpecnych a smysluplnych ¢innosti s vyuzitim

vhodnych pomticek a materialt.

3.1.5 Pady, rizika
Pady jsou jednim z nejcastéjSich divodl piedCasného piijimani seniort do zafizeni
dlouhodobé¢ péce. Pacienti s demenci jsou paddem ohrozeni nejvice, divodem je zhorSena

koordinace, mobilita, orientace, kognitivni deficity, farmakoterapie apod.

Clovék s Alzheimerovou nemoci je méné schopen se vypotfddat s nasledky zranéni,
ptipadnou hospitalizaci nebo omezenim pohybu. Navic u pacientil s kognitivni poruchou

byva zranéni pficinou rychlejsiho ubytku funkénich schopnosti (Zgola, 2003, s. 143).

Rada zafizeni vytvafi BezpecCnostni programy pro zabranéni padu, Venglatova (2007,

s. 49) uvadi obsah tohoto programu:

e zpisob evidence a analyzy padu,

e vypracovani principil bezpecnosti v daném zafizeni,

e vzdélavani v této oblasti pro zaméstnance,

e multidisciplinarni pfistup, pady se netykaji jen oSetfovatelské péce, ale i Udrzby,

vybaveni prostor apod.

Vyhodnoceni rizika se opird o stav nemocného. Individudlné je tfeba sledovat zmény
zdravotniho stavu, medikamentdzni 1é¢bu s vlivem na motoriku a koordinaci. Dulezité
je podporovani pacientovy mobility, posileni pohyblivosti a ueni bezpecnym zptisobiim
pohybu. Rizikové vSak miize byt i vstdvani, pohyb v koupeln¢ a na WC (Venglarova,

2007, s. 52).
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Prevence padu a urazu je u nemocného s Alzheimerovou demenci dilezitou soucasti
kazdodenni péce. Venglatova (2007, s. 52) uvadi ptehled doporucenych preventivnich

bezpecnostnich opatieni:

e zajisténi volnych cest pro pohyb po domove,

e stabilni nabytek,

e snadny pfistup k pravidelné pouzivanym vécem,
e vhodné osvétleni, jasné barvy pro lepsi orientaci,
e udrzba podlah, vhodné protiskluzové povrchy,

e udrzované vybaveni,

e kvalitni obuv.

3.1.6 Vyziva nemocného s Alzheimerovou demenci

PéCe o vyzivu nemocnych se fadi mezi zakladni 1éCebna opatfeni. Jednou z podminek
pro zpomaleni progrese onemocnéni je co nejdelsi udrzeni optimalniho stavu vyzivy, stejné
tak v€asné rozpoznani poruchy vyzivy u nemocného a nasledna v€asna intervence jsou

dalezitou soucasti komplexni terapie demence (Pidrman, 2007, s. 156).

U pacientii s Alzheimerovou demenci je nutné sledovat slozeni i mnozstvi denni stravy.
Nékteti by nejradéji jedli neustale nebo si nepamatuji, kdy naposledy néco konzumovali,
a jini zase jist zapominaji nebo neciti hlad, stejné tak to mize byt s pfisunem tekutin. Proto

je dulezity pravidelny jidelni rezim a dostatecny ptisun tekutin (Vyziva v nemoci, 2016).

Zasady pro samotnou konzumaci jidla u nemocného s Alzheimerovou demenci (Vyziva

v nemoci, 2016):

e stravu by mél nemocny dostavat pravidelné a radé€ji pod dohledem,

e vhodnéjsi jsou mensi porce,

e strava musi byt vyvazena s dostatkem ovoce a zeleniny,

e jidlo by m¢l nemocny konzumovat v klidu, pokud mozno u bézné prostfeného
stolu, zachovavat kulturu stolovani,

e pouzivat vhodné pomiicky (je-li potfeba, pouzivat lzice misto piiboru, hrnicky
s krytem proti rozliti),

e vénovat pozornost také hygien¢ po jidle véetné denniho myti zubli nebo zubni

protézy.
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3.1.7 Vybrané metody prace s nemocnym a aktiviza¢ni ¢innosti ze zdravotné -

socialniho pohledu

V praci se seniory s demenci se vyuzivaji nejrtiznéjSi psychoterapeutické techniky
a postupy, které se daji oznacit jako soucast nefarmakologické terapie. Osvédcuje
se dodrzovani urc¢itého denniho rezimu s programem, ktery obsahuje kombinaci uvedenych

smérl, nesmi se zapominat ani na télesné aktivity (Frankova, 2013, s. 237).

Jde o zpisoby terapie, které jsou uCinnymi prosttedky v redukci stresové zatéze.
PeCovatelé¢ je mohou vyuzivat ke zvladani psychiatrickych komplikaci svych blizkych
nebo klientl (Sheardova, 2011, s. 13). Daji se vyuzivat jak pecovateli ztad rodinnych
ptislusnikd, tak pracovniky zdravotnich a pecovatelskych sluzeb. Rtizné typy téchto terapii
jsou vyuzivany ve zdravotnickych a socialnich zatizenich, n¢které z nich jsou vyuzitelné
1 v domacim prostiedi. Daji se rizné prolinat s kazdodenni béZznou Cinnosti a vzajemné
kombinovat. Sheardova (2011, s. 13) uvadi, ze jako nejvice fungujici a v domécim

prostiedi dobte aplikovatelné se ukazaly nasledujici tfi intervence:

e Muzikoterapie — vyuziti hudby ve prospéch léceni, formou aktivni (improvizace,
zpivani znamych pisnicek) nebo formou pasivni (poslech hudby). Zda se,
ze ptehravani oblibené¢ hudby béhem problémovych aktivit mé dobry vliv

na redukci agitovanosti pacienta a zlepseni pfijmu potravy.

e Masaz rukou nebo jemny dotek — ma dobry ucinek pfi agitovanosti pacienta,

muze zlepSit chovani pfi jidle a tim pozitivn€ ovlivnit denni pfijem potravy.

e Fyzicka aktivita — pravidelnd fyzicka aktivita ma pozitivni vliv pfedevSim
na deprese, bloudéni, agitovanost a zlepSuje také kvalitu spanku. Je nutné miru

aktivity pfizplisobovat tizi postizeni.

Jako dalsi preventivni strategie ke zvladani behavioralnich symptoml lze v domécim

prostiedi uplatnit nasledujici terapie:

¢ Orientace v realit€ — opakovanym podavanim informaci o objektivni realité
pii zaméstnavani vice smysli odchazi ke zlepSeni orientace a socidlni interakce,

ke zlepSeni sebeuvédoméni a chovani (Frankova, 2013, s. 238).
e Reminiscenc¢ni terapie — vyuzivd vzpominek k upevnéni sebeucty a identity

pacienta, ke zlepSeni komunikace mezi pacientem a peCovatelem (Sheardova, 2011,

s. 16).
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e Validaéni terapie — diraz je kladen na posileni a zachovani lidské diistojnosti
pacienta, pracuje s ptvodnim tématem pacienta, nikdy nefika ne, ale postupnymi
kroky vede spravnym smérem. Vyuziva pamétové poruchy pacienta tak, aby
se laskavym odvedenim pozornosti k jinému tématu zabranilo nezddoucim

aktivitdm (Sheardova, 2011, s. 16).

¢ Kognitivné-behavioralni terapie — uceni a opakovani dilezitych dovednosti
pro zlepSeni fungovani pacienta v béznych dennich aktivitdich (Frankova, 2013,

5. 245).

e Pracovni terapie — snahou je zapojeni pacienta do smysluplnych ¢innosti, vyuziti

pomucek, které pomahaji kompenzovat kognitivni deficit (Sheardova, 2011, s. 16).

3.2 Rodinni pecovatelé

Nasledujici kapitola se bude vénovat rodindm pecujicim o nemocné s Alzheimerovou
demenci a dopadu nemoci na zdravotni stav rodinného peCovatele. Bude zde vymezen
pojem ,,pecovatelsky stres* a jeho dusledky. Tato péce je velmi narocnd a vyrazné zasahuje
do psychického 1 fyzického zdravi pecujici osoby a blizce se dotykd nejen samotného

pecovatele, ale Casto celé rodiny.

Demence se stavd v posledni dobé jednim z nejCastéjSich onemocnéni seniorti vyssiho
véku a vede k zdvislosti seniora na péci ostatnich. Tato zavislost postupné vede
k celodenni péci a velmi cCasto tato péCe zistavd na rodiné. Jak jiz bylo popsano
v predeslych kapitolach, Alzheimerovu demenci velmi Casto provazi kromé kognitivnich
poruch 1 poruchy nekognitivni, jako jsou poruchy chovani, deprese, Uzkost, agrese,
agitovanost apod. A pravé mnozstvi a mira vyskytu téchto projevll urCuji rozsah zatéze
pecovatele (Stépankova, Hoschl a Vidovicova, 2014, s. 104).

Ve vétsing rodin je péCe nastavena tak, ze velkou Cast péce o nemocného piebira na sebe

jeden ¢len rodiny. Jak onemocnéni progreduje, potfeba a mnozstvi péce se zvysuje,

pecovatel musi travit s nemocnym ¢im dal vice Casu, péfe o nemocného se stava

Vv

psychiku 1 vztahy v rodin¢ (Bartos a Hasalikovéa, 2010, s. 110).

Pé¢i o nemocného je tieba planovat tak, aby si pecovatel mohl pravidelné odpocinout,

vénovat se svym potfebam, navstivit 1ékare, pratele, nebo se jen vénovat svym konickiim.
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Na zmirnéni dopadu néro¢nosti péfe na pecovatele hraje dualezitou roli kvalitni
informovanost o dostupné pomoci socidlné-zdravotni péce. PeCujici rodiny by méli mit
dostatek kontakti na pecovatelské sluzby, osobni asistenty, poradny, ptij¢ovny pomticek

apod. (Barto$ a Hasalikova, 2010, s. 111).

3.2.1 Role nejblizsich, laicka péce

Béhem onemocnéni dochdzi k postupné zméné osobnosti nemocného, ktera je naro¢na
pro vSechny ¢leny rodiny. Pozménovanim osobnosti nemocného dochazi ke zménam roli
v rodin€, partnefi ¢i déti nemocného se dostavaji do zcela jiného postaveni. Z rodict
se presouva odpoveédnost na deti, které musi zacit za své rodice rozhodovat, o n¢ pecovat.
Manzel ¢i manzelka maji ¢asto sami spoustu zdravotnich obtizi, piesto jsou vtazeni do kola
24hodinové péce, kdy se vétSina pozornosti soustied’uje na nemocného trpicitho demenci.
Sami pak nemaji ¢as na feSeni vlastnich problémi, na své konicky, pratele. Veskery sviij
¢as vénuji péci o nemocného a to vede k socidlni izolaci pecovatele. Pecovatel postupné
prochdzi stavy bezmoci a zoufalstvi, kdy nejtézsi je pfijeti skutecnosti, ze nemoc nelze

vylécit (Barto§ a Hasalikova, 2010, s. 113).

Vétsina literatury o poskytovani péce nemocnym s Alzheimerovou demenci se soustied’uje
na negativni dopady péce na pecovatele. Je tieba vSak poukazat i na to, Ze mnozi z rodin
a pratel, ktefi zajiStuji neformalni péci svym blizkym, jsou na své role pySni a vnimaji tyto
role jako pozitivni. I kdyZ je tato péCe naro¢na, vykonavaji ji s pot€Senim. Divodem miize
byt pocit uziteCnosti a pomoci blizkému, odpovédnost a citova naklonnost a vuci

nemocnému (Dementia, 2012, s. 71).

Péce o nemocného v doméacim prosttedi je vzdy ovlivnéna moznostmi rodiny. Péce je
finan¢né i Casoveé ndro¢na a lidé Casto zahy vycerpaji své rezervy. Nemocnému je tieba
pomahat v jednotlivych aktivitdch denniho Zivota a s progresi onemocnéni vzriista potfeba
24hodinové péce. Pfi zaméstnani celé rodiny pak Ize kvalitni pé¢i v domacim prostiedi

velmi tézce zajistit (Maryskova, 2010, s. 78).

3.2.2 Dopad demence na pecujici rodinu

Péce o vazné nemocného ¢lena rodiny patii k ndrocnym zivotnim etapam. Klade vysoké
naroky na fyzickou a psychickou odolnost, vyrazné zasahuje do rodinnych vztahti a ma

vzdy emocionalni dopad (Stépankova, Hoschl a Vidovicova, 2014, s. 105).
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V souvislosti s demenci se zacal uzivat pojem ,,peCovatelsky stres, ktery ma Sir$i pozadi.
Podle ni jsou zdrojem pecovatelského stresu fyzické naroky oSetfovatelské péce vedouci
peCovatele za hranice vlastni vydrze. Dal§im negativnim zdrojem jsou psychické néaroky
péce o nemocného s demenci. A v neposledni fadé dochéazi ke konfliktu roli. Vyskytuje se
nejen konflikt roli vroding, ale i role pecovatele a pracovni, zaméstnanecké role

(gtépénkové, Hoschl a Vidovicova, 2014, s. 106).

Zatéz pecovatele je spojena s depresi, nemocnosti a snizenou kvalitou zivota. Pecujici
osoby maji horsi fyzické zdravi nez osoby nepecujici, Castéji navstévuji 1€kare s fadou
chronickych ptiznakd a uzivaji hodné 1ékti na ptedpis. Divodem je nedostatek casu
na vlastni odpocinek a volnocasové aktivity, nedostatek Casu starat se o vlastni zdravi.
Rodinni pecovatelé se stavaji socidln¢ izolovanymi, ztraceji své kontakty s prateli, méné

vychézeji z domu, Casto stradaji po ekonomické strance (Zvérova, 2010, s. 308).

Z poznatkti Ceské alzheimerovské spolenosti vyplyva, Ze vétsina symptomil projevujicich
se u pecovatelll souvisi s dlouhodobou péci o nemocného s demenci. Projevuji se u nich
poruchy spanku, nikotinismus, abusus alkoholu, psychosomatické stesky, chronické unava,
bolesti zad, dyspeptické obtize, neklid, nervozita, symptomy deprese a uzkosti a také

kardiovaskularni poruchy (Stépankova, Hoschl a Vidovicova, 2014, s. 106).

Stresujicim momentem pro rodinného pecovatele mize byt nedostupnost socidlnich sluzeb
zajiStujicich péc¢i o nemohouci v misté bydlisté. Obtizné byva i rozhodnuti umistit
nemocného do zafizeni, coz byva v okamziku, kdy potieby nemocného piesahly moznosti
pecujiciho. Toto rozhodnuti se u nékterych pecovatelii neobejde bez pociti viny, selhani,
nebo vycitek, 1 kdyz se zaroven s tim miZze dostavit tleva po psychickém a fyzickém

vy&erpani (Zvétova, 2015, s. 60).

3.2.3 Prace s pecCujici rodinou ke zmirnéni pecovatelské zatéze

Cilem komplexni péce o seniora s demenci je dosazeni optimalnich funkcénich schopnosti
nemocného, prevence behavioralnich a psychologickych symptomi, zlepSeni sobéstacnosti

a kvality zivota i podpora pecujicich osob (Frankova, 2013, s. 234).

Demence je onemocnénim celé rodiny a tak se kni musi i pfistupovat. Je dualezité
pecujiciho v kazdém stadiu edukovat o nemoci, charakteru postizeni, dalSim pribéhu
a moznostech 1é¢by. Pecujicimu je tfeba dat prostor pro vyjadieni emoci, projevit podporu
a povzbuzeni v dals$i péci. SnaZit se feSit konkrétni problémy a informovat o mozné

pomoci v péci (Frankova, 2013, s. 234).
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Rodinni pecujici potiebuji podporu, informace a rady v prubéhu celé doby, po kterou

se o nemocného ¢lena rodiny staraji (Zvetova, 2010, s. 308).

Frankova (2013, s. 234) ve své publikaci doporucuje pro praci s pecujici rodinou

nasledujici doporuceni, pole jednotlivych stadii nemoci:

1.

3.24

Mirny stupen demence

stanovenou diagndzu sdélit citlivé nemocnému i jeho nejblizsSim, informovat
o charakteru onemocnéni a progndze,

doporucit vyfeSeni socidlnich a pravnich véci, jako je fidicsky prukaz, zavét,
spravovani financi, podat Zadost o pfispévek na péci, zmapovat dostupnost
socialnich sluzeb v misté bydliste,

doporucit vhodnou tpravu prostiedi s ohledem na dalsi pritbéh nemoci,

pecujici se musi dozvédet, kde ziskéa dalsi informace o nemoci, kde najde potiebnou
pomoc a jak mulze pfispét k maximalnimu udrzeni duSevni i psychické pohody
nemocného.

Stredni stupen demence

nemocny ztraci sobéstacnost v béznych aktivitach, piestava byt schopen samostatné
bydlet, péCe se zaméfuje na zajisténi zakladnich potieb, bezpecnosti a spokojenosti
nemocného,

v tomto stddiu by pecCujici nemél byt sdm, mé¢l by zapojit SirSi rodinu, pratele,
popft. vyuzit socialni pecovatelské sluzby, stacionarni nebo respitni péci,

tento stupeit nemoci je spojen srozvojem poruch chovani, je vhodné pracovat
na jejich prevenci a v pfipadé¢ rozvoje vyuzit psychiatrické intervence.

Tézky stupen demence

pfi tézkém stupni demence je v péci o nemocného nutna pomoc,

v tomto staddiu nemocny jiz neni schopen vyjadfit své pocity, potieby, je tieba
cilen¢ patrat po mozné bolesti a dyskomfortu,

je to velmi naro¢né obdobi pro peCovatele, na jejich Cas i psychiku, proto je tfeba

mit na paméti, ze pecujici nesmi byt na péci a musi mit vzdy moznost odpocinku.

Podpora pecujici rodiny

Z dosud publikovanych zdroji je ziejmé, ze psychicka zatéz rodinnych pecujicich je velmi

vyznamnym aspektem, na ktery by se mél soustiedit zdjem a pozornost odbornikii.

Resenim je dobfe fungujici sit' poradenskych sluzeb a podptrnych skupin, kurzi
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zéakladnich praktik pro pecujici osoby, rozvoj respitni péce, informovanost tykajici se

specifik rodinné péce a prava na finan¢ni podporu (Zvetova, 2010, s. 308).

Zde uvadim nékteré odkazy, na kterych se rodina mize dozvédét o rtiznych formach

pomoci pii pé¢i o nemocného s Alzheimerovou demenci:

e Odbory socialnich véci obecnich a méstskych uradt

e Stranky Ministerstva prace a socialnich véci (www.mpsv.cz)

e Piimé kontakty na mistni poskytovatele socialnich sluzeb (Zlaté stranky)

e Stranky Ceské alzheimerovské spoleénosti — informace o Alzheimerové demenci
pro vefejnost i odborniky (www.alzheimer.cz)

e Stranky Ceské alzheimerovské spolednosti — informace o stacionatich, hospicich,
domovech pro seniory (www.gerontologie.cz)

e Stranky Ceské gerontologické a geriatrické spolegnosti (Www.cggs.cz)

e Stranky Sekce kognitivni neurologie CNS — brozury pro cviéeni paméti, informace
o vzde¢lavacich akcich, kontakty (www.kognice.cz)

e Stranky Diakonie — sluzby pro seniory, denni i tydenni stacionare, pecovatelska

sluzba, letaky, brozury (www.diakoniecce.cz)
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II. PRAKTICKA CAST
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4 PRIPRAVA VYZKUMU

Nasledujici kapitola se vénuje provedenému vyzkumu. Jsou zde vymezeny vyzkumné cile
a hlavni a dil¢i vyzkumné otazky. Seznamuje s kritérii pro vyhledavani respondentl
a s postupy pii ziskavani potfebnych informaci.

4.1 Vyzkumny cil

Pro tuto bakalafskou praci bylo stanoveno nékolik cili. Hlavnim cilem je zjistit, jaka je

informovanost pecujicich rodin o Alzheimerové demenci.

Dalsimi cili vyzkumu je zjistit, jak a zda jsou pecCujicim rodinam poskytovany potiebné
informace o Alzheimerové demenci, jaky je pfistup pecujicich rodin k ziskavani novych
informaci a jak je pro rodiny naro¢né pecovat o nemocné s Alzheimerovou demenci

v domacim prostiedi.

4.2 Vyzkumné otazky

Aby mohly byt splnény stanovené cile bakaldiské prace, je uvedena vyzkumnd otazka

a dil¢i vyzkumné otazky, které z tohoto cile vychazi.
Hlavni vyzkumna otazka je formulovéna takto:

Jak jsou Cclenové pecujicich rodin informovani o Alzheimerové demenci

a problematice péce o nemocného v domacim prostredi?
Vedlejsi vyzkumné otazky jsou formulovany nésledujicim zptisobem:
1. DVO: Jak jsou odborniky poskytovany informace o nemoci pecujicim osobam?

2. DVO: Jaky postoj maji pecujici rodiny k ziskdvani novych informaci o Alzheimeroveé

demenci?

3. DVO: Jak je mezi pecujicimi rodinami vyuzivdna socidlni a jind pomoc pii péci
o nemocné¢ho?

4. DVO: Jak hodnoti pecujici rodiny naro¢nost péce u Alzheimerovy demence v domacim
prostiedi?

4.3 Druh vyzkumu

K wvypracovani praktické casti jsem zvolila kvantitativni prizkum realizovany

prostfednictvim dotaznikového Setieni.
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Ukolem kvantitativniho vyzkumu je statisticky popsat typ zavislosti mezi proménnymi,
zméfit miru této zdvislosti apod. Pracuje vétSinou s velkym souborem respondentt.
Soucasti kvantitativniho vyzkumu je systematické shromazd’ovani a analyza numerickych

informaci za ptredpokladu kontroly podminek (Kutnohorska, 2009, s. 21).

4.4 Vybér respondentii

Bakalatskéd prace se zaméfuje na rodiny pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci.
Cilovou skupinou tohoto priizkumu jsou rodinni piislusnici, ktefi o tyto nemocné pecuji
v domacim prostiedi, vyzkum je soustfedén na Zlinsky kraj, konkrétné okoli Kroméfize,

HoleSova a Bystfice pod Hostynem.

Vzhledem k ochran¢ osobnich udaji nebylo mozné zjistovat osobni kontakty na konkrétni
nemocné¢ s Alzheimerovou demenci a na jednotlivé rodiny, které o nemocné pecuji
v domacim prostfedi. To velmi ztéZovalo vyhledavani vhodnych respondenti. Vhodnym
zpusobem, jak vyhledat jednotlivé respondenty, se jevila spoluprace s jednotlivymi lékafi,
socidlnimi pracovniky a institucemi, ktefi se s témito nemocnymi a jejich rodinami
setkavaji. Jedna se o ltizkova geriatrickd oddéleni v nemocnicich, ambulance praktickych
a odbornych 1€kaiti a organizace peCovatelskych sluzeb. Prostfednictvim persondlu téchto

ambulanci, zafizeni a organizaci byly dotazniky pfedavany vhodnym respondentiim.

U hospitalizovanych nemocnych byl vybér respondentt jednodussi. Se souhlasem feditele
zafizeni a primari oddéleni byli vybrani nemocni s odpovidajici diagnézou, kteti jsou
mimo hospitalizaci v domaci péci a bydlistém spadaji do oblasti vyzkumu. Vybrani rodinni
pecovatelé pak obdrzeli dotazniky na geriatrickém oddé€leni pii navstévé nemocného
a pii pristi navstéve je predavali zpét personalu oddéleni.

U nehospitalizovanych nemocnych byla spoluprace s rodinami slozitéjsi, jelikoz nemocni
do ambulanci dochéazeji jen na jednordzové kontroly. Rovnéz nékteré peCovatelské
a oSetifovatelské sluzby probihaji pouze v jednorazovych navstévach. Témto rodindm byly
dotazniky predavany spolu s nadepsanou a ofrankovanou obalkou, s podrobnymi pokyny
a kontaktem na autorku vyzkumu pro vétSi vérohodnost a ptipadné dotazy. Vyplnéné
dotazniky pak respondenti odesilali postou na danou adresu. Tato metoda se osvédcila,
pfesto byla vzhledem k anonymité respondentii niz$i navratnost dotaznikli. Dulezitym
ajednim z hlavnich faktorG uspéSnosti vyzkumu byla rovnéz ochota pecujicich rodin
ke spolupraci. Necekanym faktorem, ktery komplikoval vyzkumné Setfeni, byl samotny

vék a zdravotni stav nemocnych. V nckolika piipadech byla skonkrétni rodinou
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domluvena spoluprace na dotaznikovém Setieni, kdyz néhle doslo k vaznému zhorSeni
zdravotniho stavu nebo dokonce umrti nemocného, o kterého rodina pecovala. V téchto

piipadech se Setfeni neuskutecnilo nebo bylo zastaveno z etickych davoda.

4.5 Predvyzkum

Pted zahajenim prizkumu bylo provedeno piedbézné zmapovani moznosti ziskdvani
respondenti a proveden predvyzkum rozddnim 5 dotaznikl, pro zjisténi srozumitelnosti
jednotlivych otazek. Po dodatecné upravé nékterych otazek bylo zahajeno dotaznikové
Setfeni. Respondenti, ktefi se ucastnili pfedvyzkumu, nebyli zahrnuti v kone¢ném

vyzkumném hodnoceni.

4.6 Dotaznik

Dotaznik je standardizovanym souborem otdzek, jez jsou predem piipraveny na urcitém

formulafi (Kutnohorska, 2009, s. 41).

Dotaznik je sestaven z otazek uzavienych, polootevienych i otevienych. Je zcela anonymni
a slouzi pouze k uceliim této bakalatrské prace. Je urcen pro rodiny, které pecuji o nemocné
s Alzheimerovou demenci. Dotaznikové Setfeni probihalo v pribéhu 3 mésicti. Béhem
této doby bylo rozdano konkrétnim osobam 120 dotaznikl a z tohoto poctu se vyzkumu

zucastnilo 80 respondentil. Navratnost byla tedy 66,66 %.
Dotaznik se sklada ze dvou ¢asti:

Prvni ¢ast obsahuje 33 cislovanych otazek, které jsou rozdéleny do péti tzv. baterii.

Druha ¢ast dotazniku je doplnujici a sklada se ze 4 otevienych otazek.

Baterie otazek jsou nésledujici:

Otazky ¢. 1-8 jsou zaméteny na demografické daje a zdkladni informace o pecujici osobg.
Otazky €. 9-17 jsou zaméfeny na poskytovani informaci odborniky pecujicim osobam.
Otazky €. 17-20 mapuji postoj pecujicich rodin k ziskdvani informaci.

Otazky ¢. 21-24 se zamétuji na vyuzivani socialni pomoci pii péci.

Otazky 25-33 a otdzky druhé ¢asti dotazniku se zabyvaji zvladanim oSetfovatelské péce

v domacim prostiedi.
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4.7 Zpiusob zpracovani ziskanych dat

Ziskana data byla postupné vyhodnocovana a analyzovéna. Pro zpracovani dat ziskanych
prostiednictvim dotaznikového Setfeni byl pouzit program Microsoft Word a Microsoft
Excel 2010. Vysledna data ziskand pomoci uzavienych otazek jsou uvadéna v absolutni
arelativni Cetnosti. Absolutni ¢etnost udava pocet respondenti, kteti volili v dotazniku
stejnou odpoveéd’. Relativni Cetnost je znazornéna v procentech a vyjadiuje, kolik procent
piipadéa na danou dil¢i velicinu. Vysledky Setfeni jsou znazornény pomoci tabulek ¢i grafti
a doplnény slovnim hodnocenim. Oteviené otdzky jsou zpracovany procesem kodovani
apomoci kategorizace odpovédi sestaveny do tabulek. Pro lepsi piehlednost jsou
vyzkumu. Kazdé dilci vyzkumné otdzce odpovida dana baterie otazek, jejich vysledky jsou

shrnuty v nasledujicich jednotlivych podkapitolach.
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5 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

V nasledujici kapitole jsou postupné vyhodnocovana a zpracovana data, ziskana
prostiednictvim dotaznikového Setfeni. Vysledky Setfeni jsou znazornény pomoci tabulek

¢i grafil a jsou doplnény slovnim hodnocenim.

5.1 Demografické udaje tykajici se rodinnych pecovateli

Demografické udaje o respondentech zjistovala baterie otdzek v dotazniku ¢&. 1-8.
Respondenty tvofi ¢lenové rodiny, kteti pecuji o nemocného s Alzheimerovou demenci

v domacim prostiedi.

Otazka €. 1: Jaké je VaSe pohlavi?

Pohlavi rodinného pecovatele

22,50%

m Zena

u Mu?

77,50%

Graf 1: Pohlavi rodinného pecovatele

Komentar: Otazka ¢. 1 z dotazniku se zajimala o pohlavi osob, které se vénuji péci o ¢lena
rodiny trpicitho Alzheimerovou demenci. Z vyzkumu vyplyva, ze z celkového poctu 80

respondenttl je Zen 62 (77,50 %) a muzi 18 (22,50 %).
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Otazka ¢. 2: Jaky je Vas vék?

Vék rodinného pecovatele

33,75%

66,25%

m Do 50let

m 51 avice let

Graf 2: Vék rodinného pecovatele

Vék pecovatele Absolutni ¢etnost (N) Relativni ¢etnost (%)
30 a méné let 7 8,75 %
31-40 let 6 7,50 %
41-50 let 14 17,50 %
51-60 let 20 25,00 %
61-70 let 14 17,50 %
71 a vice let 19 23,75 %
Celkem 80 100,00 %

Tabulka 1: Vék rodinného pecovatele

Komentaf: Vék rodinnych pecovateld uptesiiovala otdzka ¢. 2 z dotazniku. Pro lepsi

orientaci byl pfi vyhodnocovani vysledk vék rozdélen do dvou skupin, hranici je 50 let

(graf €. 2). Divodem je skutecnost, Ze osoby starsi 50 let maji Castéji zdravotni potize, trpi

fadou chronickych onemocnéni, hife zvladaji fyzickou i psychickou zatéz. Naro¢na péce

o druhou osobu ma vétsi dopad na jejich celkové zdravi. Z celé¢ skupiny oslovenych

respondentl 27 (33,75 %) odpovida v€ku 50 let a méné, 53 (66,25 %) je ve veku 51 let

a vice. Tabulka €. 1 nabizi ptehled o jednotlivych vékovych skupinach.
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Otazka €. 3: Jaké je VaSe vzdélani?

Vzdélani rodinného pecovatele

15,00% 13,75%

m Zakladni
0,
>,00% H Stfedni odborné bez maturity
m Stredoskolské s maturitou
26,25%
M Vys$si odborné

m Vysokoskolské
40,00%

Graf 3: Vzd¢lani rodinného pecovatele

Komentar: Vzdélanim rodinnych pecovatell se zabyvala otazka ¢. 3. Z vysledka vyplyva,
ze velka prevaha respondenti mé stfedoSkolské vzdélani s maturitou, tohoto vzdélani
doséhlo 32 osob (40,00 %). Dalsi vétsi skupinu tvoii respondenti se stfednim odbornym
vzdélanim bez maturity, celkem 21losob (26,25 %). Ostatni dotazované osoby dosahli
vysokoskolského vzdélani 12 osob (15,00 %), zékladniho vzdélani 11 (13,75 %) a vyssi
odborné vzdélani udavaji 4 osoby (5,00 %) z celkového poctu 80 respondentl. S vysi
dosazen¢ho vzdelani peCovatele mitize souviset 1 schopnost ziskavat nové informace

o nemoci z riznych zdroju.

Otazka ¢. 4: Jaké je Vase zaméstnani?

Zameéstnani pecovatele

B Zaméstnany/a na plny Gvazek

40,00% L,

43,75% B Zamé&stnani na &astedny tvazek
m Nezaméstnany/a

m Dichodce

7,50%  8,75%

Graf 4: Zaméstnani rodinného pecovatele
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Komentar: Otdzka €. 4 se zajimala o zamé&stnani rodinnych pecovatelll. Vyrazné pievysuji
dvé skupiny. Zaméstnani na plny tivazek uvadi 35 respondentt (43,75 %). Péce o druhou
osobu pro né miize znamenat velkou Casovou zatéz, problém se zajisténim celodenni péce.
Pro mnohé je nezbytné rozhodnuti, zda zlstat v zaméestnéni nebo se své prace vzdat a plné
se vénovat nemocnému clenu rodiny. Dalsi vyraznou skupinu pecujicich osob tvofi
dichodci, celkem 32 respondentti (40,00 %). Ti se mohou plné¢ vénovat celodenni péci

o nemocného. Casto vSak maji sami fadu zdravotnim potizi a pé¢i o druhé hiife zvladaji.

Otazka ¢. 5: Jaké je Vase bydlisté?

Bydlisté rodinného pecovatele

32,50% B Mésto
B Méstys

Vesnice
61,25%

6,25%

Graf 5: Bydlisté rodinného pecovatele

Komentar: Otazka ¢. 5 z dotazniku mapovala bydlisté rodinnych pecovatelt.

cey

Z ptistupnych dat vyplyva, Ze nejvétsi skupinu tvoii respondenti zijici ve mésté

49 (61,25 %), mensi ¢ast tvoii osoby Zijici na vesnici 26 respondentt (32,50 %). Zbyla cast
rodinnych pecovateld 5 (6,25 %) uvedla jako své bydlisté méstys.
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Otazka €. 6: Jaky je Vas vztah k nemocnému?

Vztah k nemocnému Absolutni ¢etnost (IN) Relativni ¢etnost (%)
syn/dcera 38 47,50 %
manzel/ka 17 21,25 %

vnuk/vnucka 12 15,00 %
zet’/snacha 5 6,25 %
druh/druzka 3 3,75 %
jiny 3 3,75 %
bratr/sestra 2 2,50 %

Celkem 80 100,00 %

Tabulka 2: Vztah rodinného pecovatele k nemocnému

Komentar: Vztah rodinnych pecovatelt k nemocnému zjist'ovala otazka ¢. 6. Z vysledka
vyplyva, ze o nemocné trpici Alzheimerovou demenci nejcastéji peCuji déti nemocnych.

Z celkového poctu 80 respondentil tvofi tuto skupinu 38 (47,50 %) respondentil.

Otazka ¢. 7: Jak dlouho o nemocného pecujete?

Délka péce o nemocného

8,75%

mdo 2 let

42,509
28,75% 0%

mdo 4 let
do 6 let

M vice neZ 6 let

20,00%

Graf 6: Délka péce, kterou poskytuji rodinni peCovatelé nemocnym s Alzheimerovou

demenci v domacim prosttredi
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Komentar: Otazka €. 7 se soustied’uje na pocet let, béhem kterych rodinni pecovatelé
poskytuji péci nemocnym s Alzheimerovou demenci. Nejpocetnéjsi skupinu tvoii rodiny,
které pecuji o nemocného do 2 let, je to 34 respondentli (42,50 %). Po dobu do 4 let pecuje
o nemocného 16 pecovatelll (20,00 %), po dobu do 6 let se vénuje péci 23 respondentil
(28,75 %). Nejmensi skupinu tvoii osoby, které se vénuji péci o nemocného vice nez 6 let.

Jedna se o 7 osob (8,75 %).

Otizka ¢&. 8: Zijete trvale s nemocnym, o kterého peujete?

Spolecné bydleni rodinného pecovatele s
nemocnym

mAno
37,50%
M Ne

62,50%

Graf 7: Spole¢né bydleni rodinného pecovatele s nemocnym

Komentai: Problematikou spoleéného bydleni se zabyva otazka &. 8. Setfenim bylo
zjisténo, ze 50 respondentl (62,50 %) z celkového poctu 80, zije s nemocnym ve spolecné
domacnosti. Zbylych 30 rodinnych pecovatelll (37,50 %) nemda spolecnou domacnost,

za nemocnym dochazi.
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5.2 Poskytovani informaci peCujicim osobam odborniky

Odpovédi na tuto vyzkumnou otazku byly shromazd’ovany prostiednictvim baterie otazek

¢. 9-17 v dotazniku. Cilem této Casti je zjistit, jakym zplisobem jsou rodinam poskytovany

pro péci velmi dulezité informace tykajici se Alzheimerovy demence. Zda maji rodinni

pecovatelé moznost ziskat prvotni informace o nemoci jiz pii sdéleni diagnozy a v jaké

mife jsou odborniky informovani v priabéhu dalSiho postupu nemoci.

Otazka €. 9: Kde byla diagnostikovana Vasemu pribuznému Alzheimerova demence?

Kdo nemoc diagnostikoval

Absolutni ¢etnost (N)

Relativni ¢etnost (%)

Ambulantni psychiatr 26 32,50 %

Jiny odborny lékat 18 22,50 %
Prakticky lékar 16 20,00 %

Béhem hospitalizace v nemocnici 11 13,75 %
Béhem hospitalizace na psychiatrii 9 11,25 %
Celkem 80 100,00 %

Tabulka 3: Lékar, ktery nemocnému stanovil diagnézu Alzheimerova demence

Komentar: Data ziskand otazkou ¢. 9 vypovidaji, ktery z odbornych Iékait stanovil

nemocnému diagndézu Alzheimerova demence. Nejcastéji tuto diagnézu stanovili 1ékaii

psychiatrické ambulance. Tuto skupinu tvofi 26 respondenti (32,50 %). DalSimi 1ékari,

ktefi Casto stanovuji tuto diagnozu, jsou jini odborni 1ékati (neurolog, geriatr aj.) v poctu

18 piipadd (22,50 %) a prakticti 1€kati v poctu 16 piipadi (20,00 %) z celkového poctu

80 respondentli. Nejmensi skupiny tvofi diagndézy stanovené béhem hospitalizace

v nemocnici 11 (13,75 %) a beéhem hospitalizace na psychiatrii 9 (11,25 %) ptipadi.
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Otazka €. 10: Kdo Vam jako prvni poskytl informace o Alzheimerové demenci?

Poskytnuti prvotnich informaci o nemoci

0,
30% H Ano, prvotni informace o nemoci

byly poskytnuty odborniky
B Ne, prvotni informace nebyly

odborniky sdéleny
70%

Graf 8: Poskytnuti prvotnich informaci o nemoci

Prvotni informace poskytl Absolutni Relativni
cetnost (N) | cetnost (%)

Informace byly Lékat, ktery stanovil diagndézu 50 62,50 %
s Denni zafizeni pro seniory 6 7,50 %
Informace Respondent si sdm vyhledal informace 19 23,75 %
Lol Respondent se o informace nezajimal 5 6,25 %

poskytnuty
Celkem 80 100,00 %

Tabulka 4: Kdo poskytl rodinam prvotni informace o nemoci

Komentar: Data ziskand prostfednictvim otazky ¢. 10 vypovidaji, Ze ve vétSiné piipadi
byly prvotni informace poskytnuty nemocnym a jejich rodinam pii stanoveni diagnozy
Alzheimerova demence. Lékat, ktery nemoc diagnostikoval, informoval rodinu
v 50 (62,50 %) ptipadech. Velkou ¢ast vSak tvofi i skupina respondentil, kteti sd¢lili, ze je
onemoci lékaf neinformoval a informace si museli vyhledat sami. Tuto skupinu tvofi
19 (23,75 %) respondentti. 6 (7,50 %) osob uvedlo, ze jim prvotni informace o nemoci
byly sdéleny v dennim zatizeni pro seniory a zbylych 5 (6,25 %) respondentli ptiznava, ze
se o informace nezajimali. Obecné l1ze data shrnout do dvou obecnych skupin (graf ¢. 8):
56 (70,00 %) z dotazovanych respondentli bylo odborniky informovéano o problematice
Alzheimerovy demence, zbylym 24 (30,00 %) respondentim nebyly informace o nemoci

sdéleny vibec.
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Otazka ¢. 11: Jakou formou Vam byly podany poti‘ebné informace?

Forma podavani prvotnich informaci o nemoci

m Slovni forma, rozhovor s

[))
30,00% odbornikem

B Pisemna forma, prostiednictvim

57.50% letakd

Informace rodinam nebyly

12,50% predany

Graf 9: Forma, jakou byly odborniky podéany prvotni informace o nemoci nemocnym

a jejich rodinam

Komentai: Otazka ¢. 11, jakou formou jsou nemocnym a jejich rodindm prvotni
informace pfedavany odborniky. Ve vétSiné ptipadd, pokud byly informace rodinam
predany, délo se tak slovni formou prostfednictvim rozhovoru. Timto zpisobem bylo
informovéano 46 (57,50 %) respondentt. 10 (12,50 %) respondentii bylo informovano
pisemnou formou prostfednictvim letakli. Zbylych 24 (30,00 %) respondenti uvedlo,

ze nebyli informovani vitbec.

Otazka €. 12: Byl/a jste spokojen/a s mirou poskytnutych informaci?

Spokojenost pecovatelli s prvotnimi
informacemi

18,75%

30,00% H Velmi spokojeni

m Castecné spokojeni

1,25% Nespokojeni

B Informace nepodany
50,00%

Graf 10: Spokojenost rodinnych pecovatel s mirou poskytnutych prvotnich informaci

0 nemoci
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Komentaf: Prostfednictvim otazky ¢. 12 respondenti vyjadiovali svou spokojenost
s mirou poskytnutych informaci. Casteéné bylo spokojeno 40 (50,00 %) respondentt.
Velmi spokojeno bylo 15 (18,75 %) respondentt, 1 (1,25 %) bylo nespokojeno. Zbylym 24

(30%) pecovatelim nebyly informace o nemoci podany.

Otazka €. 13: Dostal/a jste pri podavani informaci prostor na dopliujici dotazy?

ors 7

Postor na doplnujici dotazy

30,00% B Dostatecny

38,75% .
m Castecny
Zadny

10,00% B Informace nepodany

21,25%

Graf 11: Jaky prostor byl dan pecovatelim na dopliiujici dotazy pti poddvani prvotnich

informaci o nemoci

Komentaf: Otazka ¢. 13 mapovala, zda je pecCujicim osobam vénovana dostate¢na
pozornost pti podavani prvotnich informaci o nemoci, a to moznosti dopliujicich dotazi.
VEtsi cast respondentit 31 (38,75 %) odpovédéla, ze dostali dostateény prostor na
dopliujici dotazy. Mensi skupinu tvofi pecujici osoby, které dostali omezeny prostor na
dotazy 17 (21,25 %). 8 (10,00 %) respondentii nemélo moznost dopliujici dotazy podat.
Zbylym 24 (30,00 %) pecovatelim nebyly informace o nemoci podény.
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Otazka €. 14: Jako pecujici osoba mate moZnost doprovazet nemocného pravidelné

k 1ékari?

Moznost doprovazet nemocného k lékari
3,75%

33,75% B Ano, pokazdé

M Obcas

62,50%  Ne, nikdy

Graf 12: Moznost pecovatele doprovazet nemocného k Iékaii

Komentar: Prostfednictvim otazky ¢. 14 sdélovali respondenti, zda maji moznost
doprovazet k 1ékaii nemocného, o kterého pecuji. Nejvétsi skupinu 50 (62,50 %) tvoii
skupina pecovatell, ktefi maji moznost nemocného k l€kaii doprovazet. MenSi cCast
27 (33,75 %) respondenti mohou nemocného k 1ékafi doprovazet obcas. Pouze 3 (3,75 %)

respondenti tuto moznost nemayji viibec.

Otazka ¢. 15: Udéla si 1ékaf nemocného pri opakovanych navstévach ¢as na rozhovor

s Vami?

Moznost rozhovoru pecovatele s lékarem

nemocného
5,00%
® Ano
M Obcas
37,50% = Ne

57,50%

Graf 13: Moznost rozhovoru pecovatele s Iékaifem nemocného



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 59

Komentar: Otazka €. 15 zjistovala, zda maji pe€ujici osoby moznost rozhovoru s Iékafem
nemocného pii opakovanych navstévach. Nejvetsi skupinu 46 (57,50 %) tvoti respondenti,
kterym je vzdy umoZznén rozhovor s lékafem nemocného. 30 (37,50 %) dotazovanych osob
ma tuto moznost obcas. Zbylym 4 (5,00 %) neni umoznéno hovofit s 1ékatem nemocného

nikdy.

Otazka €. 16: Vyslechne Vas l1ékai nemocného a zodpovi vSechny Vase otazky?

Vyslechnuti pecovatele lékafrem nemocného

a zodpovézeni dotazli
5,00%

m Ano

W Obcas

38,75% Ne
56,25%

Graf 14: Piehled, zda 1ékat nemocného vyslechne pecovatele a zodpovi jeho otazky

tykajici se nemoci

Komentar: Otazka ¢. 16 zjistovala, zda lékat nemocného pii opakovanych navstévach
vyslechne 1 pecujici osobu a zda odpovi jeji na otazky tykajici se nemoci. Ziskané
vysledky jsou témét shodné s otdzkou ptedchozi. Ve 45 (56,25 %) ptipadech je odpoveéd
pozitivni, 1ékat nemocného vyslechne pefovatele a odpovi na jeho otazky. 31 (38,75 %)
respondentll odpovédéelo, ze je jim dana tato moznost obcas. Zbylé 4 (5,00 %) osoby
uvedlo, ze tuto moznost nemaji vibec. Odpovédi jsou témét shodné stim, zda maji

pecovatelé moznost nemocného k 1¢kati doprovazet.
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Pi'ehled péce 1ékarii vénované pecujicim osobam

Moznost Cas lékate Vyslechnuti
doprovazet na rozhovor pecovatele l1ékaiem
nemocného k 1ékari s peCovatelem a zodpovézeni otazek
Nabizené N) (%) N) (%) N) (%)
mozZnosti
Ano, vzdy 50 62,50 % 46 57,50 % 45 56,25 %
Obcas 27 33,7 5% 30 37,50 % 31 38,75 %
Ne, nikdy 3 3,75 % 4 5,00 % 4 5,00 %
Celkem 80 100,00 % 80 100,00 % 80 100,00 %

Tabulka 5: Ptehled vybrané péce, ktera je peCovatelim vénovéna Iékafem nemocného

pii opakovanych navstévach (souhrn otazek 14, 15, 16)

Legenda: (N) = absolutni ¢etnost, (%) = relativni Cetnost

Komentai: Tabulka ¢. 11 shrnuje vysledky otazek ¢. 14, 15 a 16. Ze ziskanych vysledki
vyplyva, ze vétSina rodinnych pecujicich md moznost doprovazet nemocného k Iékari,

s Iékafem hovotit a ziskat od 1ékaie odpovedi na piipadné otazky ohledné nemoci.
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Otiazka ¢. 17: Kde nejcastéji ziskavate nové informace tykajici se daného

onemocnéni? (respondenti méli moZnost volit vice odpovédi)

Zdroje ziskavanych informaci

13%

B Pecovatelé ziskdvaji informace
sami z dostupnych zdrojl

B Pecovatelé ziskavaji informace

37,50% 60,00% od odbornikd

Pecovatelé informace
nevyhledavaji

Graf 15: Pomér ziskdvani informaci pecovateli od odbornikli a prostfednictvim jinych

zdroji

Komentafr: Graf ¢. 15 vychazi z vysledki otazky ¢. 17, podrobnéji popsané v nésledujici
kapitole. Graf znazornuje pomeér, predstavujici zdroj ziskavéani informaci o nemoci
rodinnymi pecovateli. Nejvétsi skupinu 40 (60,00 %) tvoii peCovatelé, ktefi si potfebné
informace vyhledavaji sami z dostupnych zdrojli, jako jsou knihy, tisk, média a internet.
Druhou skupinu 30 (37,50 %) tvoii skupina pecovatell, ktefi ziskdvaji informace
od odbornikli, prostfednictvim Iékait a odbornych seminait. Zbylych 10 (12,50 %)

respondentl informace o nemoci nevyhledava.
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5.3 Postoj pecujicich rodin k ziskavani novych informaci o nemoci

Otazky ¢. 10, 17-20 provétuji postoj pecujicich rodin k ziskdvani informaci. Druha ¢ast

dotazniku mapuje, které informace tykajici se nemoci jsou pro rodinné pecovatele

vvvvvv

Podle ziskani prvotnich informaci o nemoci, ziskanych prostfednictvim otdzky ¢. 10, lze
respondenty shrnout do dvou skupin: 56 (70,00 %) z dotazovanych respondentli bylo
odborniky informovano o problematice Alzheimerovy demence jiz pti diagnostice nemoci,
zbylym 24 (30,00 %) respondentim nebyly informace o nemoci sdéleny vibec (graf 8).
Nasledujici otdzky se zajimaji o postoj pecujicich rodin o nové informace a jejich

dostupnost.

Otazka ¢. 17: Kde nejcastéji ziskavate nové informace tykajici se daného

onemocnéni? (respondenti méli moZnost volit vice odpovédi)

Nejcastéjsi zpusoby ziskavani Absolutni ¢etnost (N) Relativni ¢etnost (%)

novych informaci

Knihy 17 21,25 %

Tisk 6 7,50 %

Meédia 6 7,50 %

Internet 47 58,75 %

Od odbornych I€katt 25 31,25 %

Odborné seminare 5 6,25 %

Jinde 6 7,50 %

Informace nevyhledava 10 12,50 %

Tabulka 6: Zptisoby, jakymi respondenti nejcastéji ziskavaji nové informace

Komentar: Otazka ¢. 17 mapuje zpusoby, kterymi pecujici osoby nejcastéji ziskavaji nové
informace o nemoci. Ze zjisténych vysledkli vyplyva, ze nejCastéji ziskavaji respondenti
informace prostfednictvim internetu 47 (58,75 %). Informace nevyhledava 10 (12,50 %)

z dotdzanych rodinnych pecujicich.
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Ziskavant 30 31-40 let | 41-50let | 51-601let | 61-70 let 71 avice

informaci méné let let
Knihy 5 1 2 1 2 7
Tisk 0 0 0 3 1 4
Meédia 0 1 0 3 1 1
Internet 5 4 11 13 6 7
Lékat 3 3 4 4 5 11
Seminate 0 1 1 0 0 2
Jinde 1 1 1 4 0 1
Nevyhledava 0 0 1 3 2 4

Tabulka 7: Zptsoby ziskdvani novych informaci v zavislosti na véku pecujici osoby

Komentaf: Tabulka ¢. 7 obsahuje piehled zplsobl ziskavani novych informaci
ve srovnani s vékem peéujici osoby. Udaje v tabulce ukazuji poéet jednotlivych odpovédi,
respondenti méli moznost uvést vice nez jednu odpoveéd. Z danych vysledki vyplyva,
ze témet vSechny veékové skupiny ziskavaji nové informace nejcastéji prostiednictvim
internetu. Pouze skupina respondentli ve véku 71 a vice let ziskdvd nejCastéji nové

informace o nemoci u odborného 1ékafre.
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Otazka ¢. 18: Ktery zpiusob ziskdvani informaci je pro Vas nejdostupnéjsi?

(respondenti méli moZnost volit vice odpovédi)

Nejdostupnéjsi zptsob ziskavani | Absolutni ¢etnost (N) | Relativni ¢etnost (%)
novych informaci

Internet 39 48,75 %
Rozhovor s odbornikem 23 28,75 %
Letaky 7 8,75 %
Odborné knihy 7 8,75 %
Tisk 6 7,50 %
Média 3 3,75 %
Informace nevyhledava 3 3,75 %
Poradenstvi socialnich sluzeb 1 1,25 %

Tabulka 8: Zptisob ziskavani novych informaci pro rodiny nejdostupné;jsi

Komentar: Otazka ¢. 18 zjiStovala, ktery z moznych zplsobu pro ziskavani novych
informaci je pro pecujici osoby nejdostupnéjsi. Z vysledka vyplyva, ze vétSina respondent
39 (48,75 %) povazuje jako nejdostupnéjsi internet. Druhym casto volenym zplsobem

pro ziskavani informaci je rozhovor s odbornikem 23 (28,75 %).
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Otazka ¢. 19: Pokuste se vyjadrit vlastnimi slovy, co je demence, jak se projevuje?

Otazka €. 19 je otazkou otevienou a respondenti meli moznost odpovédéet vlastnimi slovy.
Pro zhodnoceni jejich odpovédi bylo vytvoieno 5 kategorii, do kterych byly odpovédi
zafazeny podle kvality a obsahu. Hodnocena byla spravnost definovani nemoci a mnozstvi

vyjmenovanych pfiznak.

Kategorie otazek Absolutni Relativni
¢etnost (N) ¢etnost (%)
1. odpovéd obsahuje spravnou definici 5 6,25 %

nemoci a jeji priznaky

2. v odpovédi schazi definice, ale je v ni 14 17,50 %

spravné popsana vétSina priznakl

3. v odpovédi schazi definice, ale obsahuje 46 57,50 %

jeden piiznak nemoci

4. v odpovédi schazi definice i pfiznaky 7 8,75 %
5. bez jakékoli odpovédi 8 10,00 %
Celkem 80 100,00 %

Tabulka 9: Popis demence a jejich piiznakii rodinnymi pecovateli

Komentar: Z vysledkil vyplyva, ze pouze 5 (6,25 %) respondentil pe€ujicich o nemocné
s Alzheimerovou demenci, dokaZze vyjadfit, co je demence. 14 (17,50 %) respondentl
nedokaze vysvétlit pojem demence, ale dokdze vyjmenovat vétSinu zdkladnich piiznaki.
Nejveétsi skupinu 46 (57,50 %) tvoii respondenti, ktefi k pojmu demence popsali pouze
jeden odpovidajici ptiznak nemoci. Zbyli respondenti pojem nedokazali vysvétlit nebo

neodpoveédeli vibec.
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Otazka €. 20: Mate pristup k internetu?

Pristup k internetu

32,50%
H Ano

m Ne

67,50%

Graf 16: Piistup pecujicich osob k internetu

Komentar: Otazkou ¢. 20 bylo zjisténo, ze veétsi ¢ast respondentti 54 (67,50 %) ma pfistup

k internetu. Zbylych 26 (32,50 %) respondentt piistup k internetu nema.

Fistup k internetu Ano Ne
S ™) %) ™) %)
respondenta
30 a méné let 6 7,50 % 1 1,25 %
31-40 let 5 6,25 % 1 1,25 %
41-50 let 12 15,00 % 2 2,50 %
51-60 let 18 22,50 % 2 2,50 %
61-70 let 8 10,00 % 6 7,50 %
71 a vice let 5 6,25 % 14 17,50 %
Celkem 52 67,50 % 28 32,50 %

Tabulka 10: Ptistup respondentt k internetu v zévislosti na jejich véku

Komentar: Vzhledem k pfedchozim vysledkiim, pomoci kterych bylo zjisténo, ze nejvetsi
¢ast respondentll ziskdava nové informace prostfednictvim internetu, byl porovnan jesté

pristup k internetu v zéavislosti na véku respondenta. Z tabulky vyplyva, Ze nejvétsi
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skupinu, kterd odpovédéla negativné, tvoii osoby ve véku 71 a vice let (17,50 %).

Tato skupina respondentl pfistup k internetu nema.

Otazky z druhé c¢asti dotazniku se tykaji informaci, které jsou pro rodinné pecovatele

vvvvv

které jsou zpracovany podle jednotlivych kategorii.

Co je podle Vas nejdiilezitéjsi védét o této nemoci?

Nejdulezitéjsi informace

Problematika a pribéh nemoci 43,75%

MozZnosti socialni pomoci a podpory 38,75%

Zvladani necekanych situaci 28,75%
Progndza nemoci 22,50%
Vsechno

Jak o nemocného pecovat

Jak komunikovat s nemocnym
Narocnost péce, co vSe obnasi
Jak nemocnému zlepsit naladu
VyZiva

Pocet odpovédiv %

Graf 17: Informace, které jsou pro rodiny pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci

vvvvv

vvvvv

vvvvv

vvvvv
vvvvv

vvvvvv
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vvvvvv

vvvvvv

vvvvvv

a1 (1,25 %) znalost spravné vyzivy nemocného.

Co by podle Vas nemélo chybét v informa¢nim letaku urceného pro rodiny pecujici

o nemocné s Alzheimerovou demenci?

Co by nemélo chybét v informacnim letaku

Kontakty na podpUrné organizace 37,50%
Stadia a progndza nemoci

Rady, jak o nemocného pecovat
MozZnosti respitni a nasledné péce

Jak se zachovat v kritickych situacich

Moznosti finan¢ni podpory

Pocet odpovédiv %

Graf 18: Co by podle pecovateli nemélo chybét v informacnim letdku urceného pro rodiny

pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci

Komentai: Otazka zadala respondenty o sdéleni, co by podle jejich nazoru nemélo chybét
v informacnim letdku ur¢eném pro rodiny pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci.
Respondenti méli moznost odpovidat vlastnimi slovy, pocet odpovédi nebyl omezen.
Na otazku neodpovédélo 18 pecovatelii. Nejvice respondentl 30 (37,50 %) povazuje
za nejdulezitéjsi znat kontakty na podplirné organizace, 10 (12,50 %) respondentil
povazuje za dilezité znat stddia a progndézu nemoci. Dalsi skupinu tvoii 8 (10 %)
respondenttl, podle kterych by v informa¢nim letdku nemély chybét rady, jak o nemocného
pecovat, 7 (8,75 %) by chtélo znat moznosti respitni a nasledné péce. Zbylych 5 (6,25 %)
respondentl by rado véd¢€lo, jak se zachovat v kritickych situacich a posledni 2 (2,50 %)

respondenti by chtéli byt informovani o moznostech financni podpory.
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Ktera informace tykajici se Alzheimerovy demence Vam p¥i péci nejvice pomohla?

Informace, ktera pfi péci o nemocného
nejvice pomohla

Komunikace a pfistup k nemocnému 8,75%
Kontakty socidlnich sluzeb v okoli

Rozhovory s odborniky

Zvladani kritickych situaci

Problematika nemoci

Doporuceni odborné literatury

Moznost zapUjéeni kompenzacnich pomUcek
Z4adn4 informace nestadi

Kazda informace pomUze

Jak bezpecné upravit domov

Pocet odpovédiv %

Graf 19: Piehled informaci, které pecovatelim nejvice pomohly v péc¢i o nemocného

s Alzheimerovou demenci

Komentar: Otazka se zajimala o informace, které rodinnym pecovatelim nejvice pomohly
v péci o nemocného s Alzheimerovou demenci. Na tuto otdzku odpovédélo pouze
40 respondentti. Obdrzené odpovédi byly zatazeny do jednotlivych skupin podle tématu
a byl posuzovan jejich pocet zcelkového poctu 80 respondentl. Z vysledkd vyplyva,
ze nejvice peCovatelim pomohla informace jak snemocnym komunikovat a jak
k nemocnym pfistupovat 7 (8,70 %). Jako dalsi prospésné informace respondenti uvedli
kontakty na socialni sluzby v jejich okoli 5 (6,25 %), rozhovory s odborniky 5 (6,25 %),
zvladani kritickych situaci 4 (5,00 %) a problematika nemoci 3 (3,75 %). Stejny pocet
respondentt 2 (2,50 %) uvedlo informace jako: doporuceni odborné literatury, moZnost
zapujceni kompenzacnich pomucek, zadnéd informace nestaci a kazda informace pomuze.
(1,25 %) respondent uvedl, Ze mu nejvice pomohla informace, jak bezpecné upravit

domov.
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5.4 Vyuzivani socialni a jiné pomoci pri péfi o nemocného
s Alzheimerovou demenci v domacim prostredi

Otazky €. 21 - 24 se zam¢&fuji na vyuzivani socidlni pomoci pii péci.

Otazka ¢. 21: Znate néjakou podptirnou (svépomocnou) skupinu uréenou na pomoc

pecujicim rodinam?

Znalost néjaké podpurné skupiny

18,75%

m Ano

H Ne

81,25%

Graf 20: Znalost jakékoli podptrné skupiny urcené na pomoc pecujicim rodindm

Komentar: Otazka ¢. 21 se zajimala, zda rodinni pecovatelé znaji néjakou podpiirnou
skupinu ve svém okoli. Z celkového poctu 80 respondentii kladné¢ odpovédélo pouze
15 (18,75 %). Zbylych 65 (81,25 %) pecujicich osob podplrnou skupinu uréenou na
pomoc pecujicim rodindm nezna.

Respondenti, ktefi odpoveédéli kladné, jako priklad uvedli: Alzheimer centrum,

»Alzheimerovskou spole¢nost®, Charitu, Stacionaf. Pouze 2 respondenti uvedli spravné

konkrétni svépomocnou skupinu ,,Caj o paté“ a ,,Pecuj doma*.
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Otazka ¢&. 22: Znate néjakou organizaci zabyvajici se problematikou Alzheimerovy

demence?

Znalost organizace zabyvajici se
problematikou Alzheimerovy demence

23,75%

m Ano

M Ne

76,25%

Graf 21: Znalost pecovatelt jakékoli organizace zabyvajici se problematikou

Alzheimerovy demence

Komentar: Otazka €. 22 se zajimala, zda rodinni peCovatelé znaji néjakou organizaci,
ktera se zabyva problematikou Alzheimerovy demence. Vysledky byly nepatrné lepsi nez
v predchozi otazce. Kladn€ odpovédélo 19 (23,75 %) respondenttl. Zbylych 61 (76,25 %)
respondentll uvedlo, ze zadnou organizaci zabyvajici se problematikou Alzheimerovy

demence nezna.

Respondenti, kteti odpoveédéli kladné, jako priklad organizace zabyvajici se problematikou
Alzheimerovy demence uvedli: CALS, Gerontologickou spolenost, Alzheimer centrum,

Charitu, Centrum dennich sluzeb a Stacionafr.
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Otazka ¢. 23: Vyuzivate nékterou ze socidlnich sluZeb? (respondenti méli moZnost

volit vice odpovédi)

VyuzZivani socidlnich sluzeb Absolutni Relativni Vyuziti
¢etnost (N) ¢etnost (%) sluZeb
Terénni pecovatelska sluzba 30 37,50 % Ano
Socialni poradenstvi 6 7,50 %
Terénni a pobytové sluzby 0 0,00 % 42
Denni stacionare 11 13,75 %
Osobni asistence 3 3,75 %
O sluzbéch vi, ale nevyuziva je 29 36,25 % Ne
Nevi, Ze mlzZe néjaké sluzby vyuzivat 9 11,25 % 38

Tabulka 11: Vyuzivani nékteré ze socialnich sluzeb pti péci o nemocného

Komentar: Vysledky ziskané pomoci otazky ¢. 23 mapuji vyuzivani socidlnich sluzeb
rodinami pecujicimi o nemocné s Alzheimerovou demenci. Nejdiive byli respondenti
rozdéleni do dvou zakladnich skupin. Prvni skupinu tvoii 42 (52,50 %) pecovateli, kteti
vyuzivaji jednu ¢i vice socidlnich sluzeb. Druhou skupinu tvoii 38 (47,50 %) pecovateld,
ktefi tyto sluzby nevyuZivaji, z této skupiny 9 (11,25 %) pecovatelll nevi, Ze néjaké sluzby

mohou vyuzivat.

Ve druhé c¢asti byli posuzovani ti, ktefi odpovidali kladn€. Respondenti pfi vybéru
vyuzivanych sluzeb volili jednu ¢i vice moznosti. Podle jejich odpovédi je nejvice
vyuZivana pecovatelska sluzba, vyuziva ji 30 (37,50 %) oslovenych respondentt.

Pozn.: U této otazky nékolik respondentti ptidalo vlastni komentdi. Jednalo se

o respondenty, ktefi o socidlnich sluzbach védi, ale nevyuzivaji je. Jako divod uvedli:

»Sluzby jsou drahé a nemohou si je dovolit®.
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Otazka ¢. 24: Které z nasledujicich davek vyuziva/Cerpa osoba, o kterou pecujete?

(respondenti méli moZnost volit vice odpovédi)

Cerpani davek socialni pomoci Absolutni Relativni Cerpani
¢etnost (N) ¢etnost (%) davek
Ptispévek na péci 48 60,00 % Ano
Ptispévek na péci + jednorazove 9 11,25 % 57
davky socialni péce

O moznostech vi, ale nevyuziva je 9 11,25 % Ne
O moznostech socialnich davek nevi 14 17,50 % 23
Celkem 80 100,00 % 80

Tabulka 12: Cerpani davek socialni péce

Komentar: Davky socidlni péce z celkového poctu 80 respondentd cerpa 57 (71,25 %).

Z této skupiny vSichni vyuzivaji pfispévek na péci, 9 (11,25 %) respondentl k tomu Cerpa

jeste jednorazové davky socialni péce.

Druhou skupinu tvoii respondenti, kteti davky socidlni péce nevyuzivaji. 9 (11,25 %)

respondentll o téchto moznostech vi, ale nevyuzivéa je. Zbylych 14 (17,50 %) nevédi,

ze mohou o né&jaké davky socialni péce zadat.
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5.5 Hodnoceni naroc¢nosti péce o pacienta s Alzheimerovou demenci v

domacim prostredi z pohledu pecujici rodiny

Otazky 25-33 se zabyvaji zvladanim oSetfovatelské péce v domacim prostiedi.

Otazka ¢. 25: Pomaha Vam nékdo pri péci o nemocného, mimo socidlni sluzby
a organizace?

Pomaha pecovatellim nékdo pfi péci?

25,00%

H Ano

B Ne

75,00%

Graf 22: Piehled, zda nékdo pomaha rodinnym pecovateltim pti péci o nemocného

Kdo nejcéastéji pomaha Absolutni ¢etnost (N) Relativni ¢etnost (%)

Vice ¢leni rodiny 29 36,25 %

Zivotni partner/ka petovatele 7 8,75 %

Déti peCovatele 14 17,50 %
Sourozenci pecovatele 7 8,75 %
Vnoucata peCovatele 1 1,25 %

Sousedé¢, pratelé 2 2,50 %
Nikdo nepomtize 20 25,00 %
Celkem 80 100,00 %

Tabulka 13: Pfehled o tom, kdo poméaha rodinnym pecovatelim pii pé¢i o nemocného
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Komentar: Otazka ¢. 25 zjiStovala, zda nékdo poméaha rodinnym pecovatelim pii péci
o nemocné¢ho. Z vysledka Setfeni vyplyva, ze 60 (75.00 %) respondentii ma né€koho,
kdo alespon caste€né s pé¢i o nemocného pomiize. Zbylym 20 (25,00 %) pecujicim
osobam nikdo nepoméha, pé¢i o nemocného museji zvladnout sami. Tabulka ¢. 13 uvadi,

kdo nejc¢astéji rodinnym pecujicim s péci o nemocného s Alzheimerovou demenci pomaha.

Otazka ¢. 26: Jaka je podle Vas mira narocnosti péce o nemocného s Alzheimerovou

demenci?

Mira narocCnosti péce

Vycerpavajici 46,25%

Velmi narocna 27,50%
Narocna
Zvladnutelnd

Nendarocna

Pocet odpovédiv %

Graf 23: Mira naroc¢nosti péce o nemocného s Alzheimerovou demenci z pohledu

rodinného pecovatele

Komentar: Otazka ¢. 26 mapuje miru narocnosti péfe o nemocného s Alzheimerovou
demenci z pohledu rodinného pecovatele. Nejvice respondentti 37 (46,25 %) oznacuje péci
jako vycerpavajici, 22 (27,50 %) respondenti oznacuje péci jako velmi nérocnou
al7 (21,25 %) jako narocnou. Pouze 3 (3,75 %) respondenti oznalili péci jako

zvladnutelnou a 1 (1,25 %) z celého poctu 80 respondentl ji oznacil jako nendro€nou.

Pozn.: U této otazky néckolik respondentli uvedlo vlastni komentai: ,,Kdo to nezazil,

413

neuveri® ,,Vse se toci jen kolem nemocného* ,,Neda se to ani slovy popsat®...
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Otazka ¢. 27: Musel/a jste se z diivodu pecovani néceho vzdat? (respondenti méli

moZnost volit vice odpovédi)

Oblasti, které musel pecujici omezit z dlivodu
péce

Konicky 61,25%

Pratelé

Pecovatel neni omezovan 15,00%

Zameéstnani 11,25%
Jiné 7,50%
Rodina 5,00%

Pocet odpovédiv %

Graf 24: Oblasti, které musel peCujici omezit z divodu péce o nemocného

Komentar: Otazka ¢. 27 mapuje oblasti, ve kterych, z divodu naro¢nosti péce
o nemocného, pocituji rodinni pecovatelé omezeni, nebo kterych se museli Upln¢€ vzdat.
Nejvice respondenti uvadeli pocit omezeni v oblasti konickll a zajmt 49 (61,25 %). Dalsi
velkou skupinu tvofi omezeni pratel 29 (36,25 %). Tyto vysledky ukazuji, Ze péce
o nemocného s Alzheimerovou demenci omezuje rodinné pecujici predev§im v oblasti
rekreace a odpocinku. 6 (7,50 %) respondentli oznacilo odpovéd jiné. K tomu slovné
uvedli, ze se z divodu péfe museli vzdat ,fyzického zdravi®, ,,psychického zdravi®,

,,soukromi* a ,,vS§eho*.

Pozn.: 3 respondenti uvedli k otdzce navic komentar, jehoz obsahem bylo sdéleni, ze ackoli
se z divodu péce museli vzdat témét vSeho, jelikoz veskery svlij Cas vénovali nemocnému,

starali se velmi radi a své rozhodnuti pecovat by neménili.
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Otazka ¢. 28: Mate problémy s nemocnym komunikovat?

Problémy komunikace pecCovatele s

nemocnym
5,00%
m Ano
31,25% = Ne
Nevim

63,75%

Graf 25: Problémy komunikace pecovatele s nemocnym trpicim Alzheimerovou demenci

Komentar: Otazka mapuje potize s komunikaci mezi rodinnym pecovatelem a nemocnym
trpicim Alzheimerovou demenci. Potize s komunikaci ma velkd skupina respondentii

51 (63,75 %), 25 (31,25 %) potize neudava. Zbyli 4 (5,00 %) nevi.

Otazka ¢. 29: Mate problémy s piizptiisobenim domova nemocného?

Problémy s pfizptisobenim domova

nemocného
3,75%
m Ano
36,25%
H Ne
Nevim

60,00%

Graf 26: Problémy s pfizpiisobenim domova nemocného s Alzheimerovou demenci

Komentar: Otdzka ¢. 29 zjiStovala, zda maji rodinni peCovatelé problémy
s pfizpiisobenim domova nemocnych s Alzheimerovou demenci. Z vysledkd vyplyva,
Ze vEtsi ¢ast respondentlt 48 (60,00 %) s prizpisobenim domova nemocnému problémy

nema, problémy s pfizplisobenim domova udava 29 (36,25 %) rodinnych pecujicich.
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Otazka ¢. 30: Znate zasady spravné vyzivy pii onemocnéni?

Znalost zasad spravné vyzivy u nemocného s
Alzheimerovou demenci

17,50%

H Ano
H Ne

55,00% Nevim
27,50%

Graf 27: Znalost zasad spravné vyzivy u nemocného s Alzheimerovou demenci

Komentar: Otazka ¢. 30 zjistovala znalost peCovateli v oblasti zasad spravné vyzivy
unemocnych s Alzheimerovou demenci. Z celkového poctu 80 respondent
se 44 (55,00 %) vyjadiilo kladn€é, to =znamend, Zze zna zdsady spravné vyzivy
pii Alzheimerové demenci, 22 (27,50 %) se vyjadiilo zéporné. Zbylych 14 (17,50 %)

respondentt uvedlo, Ze nevi, jestli zna zasady spravné vyzivy pii onemocnéni.

Otazka €. 31: Projevuje se u Vaseho nemocného problémové chovani?

Projevy problémového chovani
2,50%

14,00%

m Ano
H Ne

Nevim

80,00%

Graf 28: Projevy problémového chovéani u nemocného s Alzheimerovou demenci

%

Komentar: Otazka ¢. 31 se dotazovala na problémové chovani nemocného. Velkou
skupinu 64 (80,00 %) tvofi rodinni pecovatelé, ktefi se s problémovym chovanim

u nemocného setkdvaji. Malou skupinu 14 (17,50 %) tvoii ti, kteti odpovédéli, ze se
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u nemocného problémové chovani nevyskytuje. Zbyli 2 (2,50 %) respondenti oznacili

odpovéd nevim.

Otazka €. 32: Mate problémy zvladat nezadouci chovani nemocného?

Potize se zvladanim problémové chovani
nemocného

16,00%

m Ano
H Ne

52,50% Nevim
27,50%

Graf 29: PotiZe zvladat problémové chovani nemocného s Alzheimerovou demenci

Komentar: Otazka €. 32 navazuje na otazku pfedchozi. Zabyva se problémy se zvladanim
nezadouciho chovani u nemocnych s Alzheimerovou demenci, pokud se u nich vyskytuje.
Z celkového poctu 80 respondenti ma potize se zvladanim nezddouciho chovani
42 (52,50 %). Potize se zvladanim téchto situaci nema 22 (27,50 %) a zbylych
16 (20,00 %) nevi, jelikoz se u osob, o které pecuji, problémové chovani dosud

neprojevilo.
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Specifika komplikujici Ano Ne Nevim
péci
Problémy s komunikaci 51 63,75 % 25 31,25 % 4 5,00 %
Problémy s ptizptisobenim | 29 36,25 % 48 60,00 % 3 3,75 %
domova
Projevy problémového 64 80,00 % 14 17,50 % 2 2,50 %
chovani
Potize zvladat problémové | 42 52,50 % 22 27,50 % 16 20,00 %
chovani

Tabulka 14: Specifika komplikujici pé¢i o nemocného s Alzheimerovou demenci

Komentai: Tabulka ¢. 14 obsahuje souhrn vysledkii otazek ¢. 28, 29, 31 a 32. Otazky

se zam¢efuji na specifické ptiznaky doprovézejici pozdni stddia Alzheimerovy nemoci.

Tyto pfiznaky znaéné komplikuji péci o nemocného. Vysledky Setieni ukazuji,

ze nejCastéjsi komplikaci jsou projevy problémového chovani, z celkového poctu

80 respondentil se s nimi setkava 64 (80,00 %), 42 (52,50 %) rodinnych pecovatelli ma

potize tyto projevy problémového chovani zvladat. Dalsi ¢astou komplikaci v péci jsou

potize komunikovat s nemocnym, tyto potize uvadi 51 (63,75 %) zcelkového poctu

80 respondentli. Nejmens$i potize pfi péfi o nemocné s Alzheimerovou demenci maji

pecovatelé s ptizpisobenim domova nemocného 29 (36,25 %).
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Otazka €. 33: Vyskytla se néjaka situace v péci o nemocného, kterou jste necekal/a?

Ktera Vas zaskocila? Pokud ano, stru¢né ji popiste.

Vyskyt necekané situace

38,75% B Ano

H Ne

61,25%

Graf 30: Vyskyt necekané situace v péci o nemocného s Alzheimerovou demenci

Komentai: Otazka ¢. 33 se skladala ze dvou casti. Prvni Cast se dotazovala na vyskyt
necekanych situaci v pé¢i o nemocného s Alzheimerovou demenci. Z vysledkli vyplyva,
ze 49 (61,25 %) respondenti se setkalo s néjakou necekanou situaci, zbylych 31 (38,75 %)

respondenti se prozatim s takovou situaci v péci o nemocného neshledalo.

Druhé ¢ast otazky smérovala k t€ém, ktefi odpovédéli kladné. M¢li za kol strucné tuto
necekanou situaci popsat. Tato Cast otazky byla otazkou otevienou. Konkrétni situaci
popsalo 44 respondentt, ti popsali jednu ¢i vice necekanych situaci. 5 respondentd, kteti
odpovédeli pozitivné, konkrétni situaci nepopsalo. Odpovédi jsou rozd€leny
do jednotlivych kategorii podle druhu situace, které odpovidaji jednotlivym projeviim

nemoci a shrnuje je nésledujici tabulka ¢. 15.
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Konkrétni situace pocet odpovédi (N)

Agresivni a destruktivni chovani 17
Schovavani véci a penéz, obviniovani ostatnich z kradeze 6
Inkontinence, znecistovani okoli vymesky 6
Nespavost a no¢ni bloudéni 5

Ztrata paméti, nepoznavani ¢lent rodiny 5
Negativismus, odmitani stravy a 1éki 4

Deprese, vykyvy nalad 4

Snizené sobéstacnost v oblasti hygieny a oblékani 4
Halucinace 3

Snizena schopnost komunikace 3
Nebezpecné manipulace s vodou, plynem, elektrickymi spottebici 3
Zhorseny pfijem stravy 2

ZhorSovani nemoci 2

Denné se néco déje, denné nové situace 2
Pozivéni zdravi Skodlivych latek 1
Neprofesionalni ptistup 1¢kaiti k nemocné 1

Tabulka 15: Situace v pé¢i o nemocného, které rodinné pecujici zaskocCily

Komentai: Tabulka znazoriiuje situace, které respondenti popsali jako necekané. Jedna se
o situace, které je pii péci o nemocného zaskocily. Z vysledkii vyplyva, ze nejcastéji jsou

rodinni pecujici zasko€eni destruktivnim a agresivnim chovanim nemocnych.
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5.6 Souhrn vysledkii vyzkumného Setieni

V nasledujici kapitole jsou shrnuty vysledky vyzkumného Setfeni. Vysledky byly
shromazd’ovany béhem tfech mésicli, prosinec — unor, prostfednictvim dotaznikového
Setfeni (pouzity dotaznik obsahuje pfiloha 2). Bylo shromazdéno 80 pouzitelnych
dotaznikd, respondenty tvofili rodiny pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci
v domacim prostfedi. Vybér respondentii byl ndahodny, byli oslovovani prostfednictvim
pracovnikl pecovatelskych sluzeb, ambulanci 1¢kaiti a personalem geriatrickych oddéleni
psychiatrické nemocnice. Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jaka je informovanost rodin
0 Alzheimerové demenci. Dil¢imi cili bylo zjistit, jak a zda jsou pecujicim rodindm
poskytovany potiebné informace o Alzheimerové demenci, jaky je pfistup pecujicich rodin
k ziskdvani novych informaci a jak je pro rodiny naro¢né peCovat o nemocné

s Alzheimerovou demenci v domécim prostredi.

Z vysledki Setieni vyplyva, Ze pecujici osoby, které se staraji o nemocné s Alzheimerovou
demenci v dané oblasti, tvoii z 77,50 % zZeny a nejvétsi zastoupeni osob je ve vékovém
rozmezi 51-60 let a 71 a vice let, pfevySuje stfedoskolské vzd€lani s maturitou.
43,75% rodinnych pecovatell je stale jest¢ zaméstnano na plny uvazek, 40,00 % tvofri
dichodci. Zjistovan byl i vztah pecujicich osob knemocnému a bylo zjisténo,
7e v47,50 % o nemocné pecuji jejich déti, cCastéji s nemocnym bydli ve spolecné

domacnosti.

Prvni diléi vyzkumnd otdzka se zajimala, v jaké mifFe jsou odborniky poskytovany
informace pefujicim osobam. Setfenim bylo zjisténo, Ze v 62,50 % byli pelujicim
podany prvotni informace Iékafem pii diagnostice nemoci, a to slovni formou
prostfednictvim rozhovoru. V 7,50 % byly pecujici osoby informovany v dennim zafizeni
pro seniory. Negativni bylo zjisténi, ze celych 30,00 % osob pecujicich o nemocné
s Alzheimerovou demenci nebylo o nemoci informovéno vibec. Spokojenost s mirou
poskytnutych prvotnich informaci byla pouze dostatecna. Dalsi ¢ast vyzkumu se zajimala o
moznosti komunikace peCovatelll s I€ékafem nemocného pti dalSich navstévach. Prevazuje
pocet respondentd, ktefi maji moznost pravidelné¢ doprovazet nemocného k Iékafi, s 1€kati
nemocné¢ho rozmlouvat a poddvat potiebné dotazy. Piestoze veétsi Cast respondentl
odpovidala pozitivné pro moznosti pravidelné komunikace s Iékafem nemocného, v dal§im
Setfeni, které se tykalo zdrojl ziskavani novych informaci, pouze 37,50 % pecujicich osob

ziskdva informace o nemoci od odborniki, 60,00 % osob pecujicich o nemocné
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s Alzheimerovou demenci si nové informace o nemoci nejCastéji vyhleddvaji sami

z dostupnych zdroja.

Druhd dil¢i otdzka zkoumala postoj rodin pecujicich o nemocné s Alzheimerovou
demenci k ziskavani novych informaci. Jak jiz bylo feceno, tak 70,00 % pecovatelil
je informovéno jiz pfi diagnostice nemoci odbornym lékafem nebo odborniky dennich
center pro seniory, 60,00 % si pak dalsi informace vyhledavaji sami z dostupnych zdroja.
Ve volbé moznych zdrojii informaci pfevySuje ve vysoké mife internet a to témet
pro vsechny vékové skupiny. Pouze osoby ve véku 71 a vice let ziskavaji nejcastéji dalsi
informace od I1¢kart. K tomuto vysledku mtize vést i skutecnost, Ze tato vékova skupina ma
k internetu nejmensi ptistup. Formou mapovani miry informovanosti pecujicich osob byla
otazka, ktera zjistovala, zda dokéazi respondenti vysvétlit pojem demence a jeji projevy.
Spravné dokézalo odpovédet pouze 6,25 % respondentd. 57,50 % pec€ovatelit nedokazalo
toto onemocnéni vysvétlit, a z celé¢ fady projevi nemoci uvadéli pouze jeden, vétSinou
poruchy paméti. Postojem rodinnych pecujicich k ziskavani novych informaci se zabyvala
1 druha cast dotazniku. Otazky z této Casti dotazniku mapovali, které¢ informace jsou pro né
nejvice pomohla. V této ¢asti nejlépe vychazi témata: pribéh a problematika nemoci,
komunikace a pfistup k nemocnému a kontakty na podpirné organizace (v ptiloze 3 jsou

citovany doslovné odpovédi nékterych respondentii k témto otazkam).

Treti dil¢i vyzkumné otdzka zkoumala, v jaké mife je mezi pecujicimi rodinami
vyuzivana socialni a jina pomoc pii péci o nemocného. Z vysledka Setfeni vyplyva,
ze pies to, ze méa 67,50 % respondentil pfistup k internetu, jehoZ prostfednictvim vétSina
vyhledava pottebné informace, nezna 81,25 % zadnou podplrnou skupinu vénujici se
pomoci pecovatelim a 76,25 % respondentd neznd Zadnou organizaci zabyvajici se
problematikou Alzheimerovy demence. Neznalost téchto sluzeb zabranuje pecujicim
osobam vyuzit jejich pomoc a podporu. V oblasti, na kterou byl vyzkum soustfedén, jsou
ze socialnich sluzeb nejvice vyuzivany pecovatelské sluzby. 36,25 % respondentii vSak
uvedlo, ze o moznostech sluzeb socidlni pomoci vi, ale nevyuziva je. Jeden z divodu je
podle nékterych respondentli cena téchto sluzeb. 71,25 % dotazovanych rodin vyuziva
ptispévek na péci.

Ctvrta diléi vyzkumna otazka zkoumala, jak hodnoti pedujici rodiny naro¢nost péce
o nemocného Alzheimerovou demenci v domacim prostfedi. Vcelku pozitivnim

zjisténim bylo, Ze v 75,00 % pomahaji respondentiim pii péci o nemocného jini ¢lenové
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rodiny, tudiz nejsou na tuto péci odkazani sami na sebe. Presto hodnoti
46,25 % respondentll pé¢i o nemocného s Alzheimerovou demenci jako vycerpavajici.
Z diivodu péce se muselo 61,25 % respondentl vzdat svych konickil a 36,25 % pecujicich
muselo omezit kontakt s prateli. To znamend, ze péfe o nemocného omezuje rodinné
pecovatele nejvice v oblasti rekreace a odpocinku. 63,75 % respondenti mad problémy
s nemocnym komunikovat a 80,00 % rodinnych pecujicich ma potize s tzv. problémovym
chovanim nemocného. Naopak pfizplisobeni domova nemocnému nebo znalost zasad
spravné vyzivy neini rodinnym pecujicim tak velké obtize. Péfe o nemocného
s Alzheimerovou demenci je naro¢na predevSim z diivodu progrese onemocnéni a velmi
obtizné je zvladani problémového chovani nemocnych. Vysledky Setfeni bylo zjiSténo,
7e 61,25 % respondentll udava, ze se pii pé€i o nemocného vyskytly necekané situace,
na které nebyli pfipraveni. Ve vétSiné pripadi se vSak jedna o bézné projevy nemoci.
Nejcastéji jsou popisované necekané situace, které souviseji s agresivnim a destruktivnim
chovanim nemocného. Rodiny pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci by méli byt
piipraveny na mozné komplikace a nezaddouci projevy nemoci, jen tak jim mohou
piedchédzet nebo na né¢ vcas reagovat. A to je podstatou dobré informovanosti (v ptiloze 5

jsou citovany doslovné odpovédi nékterych respondenti k témto situacim).

Soucasti dotazniku byl i prostor pro libovolna sd€leni respondentti. Mnozi této moznosti
vyuzili a vétsinou se jejich sdéleni tykalo narocnosti péce o nemocného (n€ktera z jejich

sd€leni jsou k dispozici k nahlédnuti v ptiloze 4).

Vyzkumné Setfeni piineslo i1 jeden neCekany vysledek. Jelikoz nékterym respondentim
byly dotazniky pfedavany i s kontakty na autora vyzkumu, nékolik respondenti téchto
kontakt vyuZzilo. Prostfednictvim telefonického rozhovoru sdélovali své poznatky
a zkuSenosti ohledné¢ péfe o nemocné¢ho a dotazovali se na véci, které¢ je zajimaly.
V jednom piipadé¢ dokonce respondent vyuzil pfilozené adresy a piijel osobné, aby se
zeptal na néjaké skutecnosti ohledné péce. Nejvice tyto respondenty zajimalo, jaké maji
moznosti pomoci, na které¢ organizace v okoli se mohou obratit, kde si zazddat o davky
socidlni podpory a pomoci. Ale podle charakteru rozhovoru si nejvice potirebovali
popovidat a podrobnéji sdélit své zkuSenosti s péci o nemocného. Vyzkum mél tedy

1 pozitivni psychologicky vyznam a piinos pro oslovené pecujici osoby.
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6 ZAVER

PéCe o nemocného s Alzheimerovou demenci znamena obrovskou zatéz pro pecovatele.
velkému stresu, Celi fyzickému i psychickému vyc€erpani. Pokud jsou na tuto péci sami,
péce je stoji veskeré usili a nemaji ¢as na vlastni potfeby. Prioritou kazdé péce v domacim
prostiedi by méla byt podpora pecujicich odborniky. Pecujici rodiny by mély mit dostatek
informaci o dané nemoci a znat jeji dal$i prubéh. Jen tak se mohou pfipravit na jeji
projevy, pfipravit se na situace, které mohou béhem péce o nemocného nastat. M¢li by znat
veskeré moznosti dostupné péce, socidlni pomoci i financni podpory. Pecujicim osobdm
by méla byt vénovéana velkd pozornost. Zaslouzi si nejen obdiv, ale hlavné povzbuzeni
a ujisténi, ze 1 kdyz se rozhodli pecovat o Clena své rodiny doma, rozhodné na to nejsou

sami. Je dilezité védét, Ze se v piipadé potifeby maji na koho obratit.

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jakd je informovanost pecujicich o Alzheimerové
demenci. K dosazeni hlavniho cile byly stanoveny cile dil¢i, jejichz vysledky jsou
nasledujici.

Zjistit, jak a zda jsou pecujicim rodinim poskytoviany potiebné informace
0 Alzheimerové demenci. Tohoto cile bylo dosazeno. Prostfednictvim vyzkumu bylo
zjisténo, ze prvotni informace o nemoci jsou pecujicim rodinam cCastéji predavany jiz pti
stanoveni nemoci, a to predevsim lékafem, ktery nemoc sam diagnostikoval. Informace
jsou predavany ustni formou prostfednictvim rozhovoru, ale s kvalitou a mnozstvim
poskytnutych informaci jsou tyto rodiny spokojeny jen cCastecné. Vice nez polovina
dotazovanych osob ma moznost nemocného déale doprovazet k lékaii, u kterého mayji
prostor a moznost ziskavat dalsi informace. Ne pfili$ lichotivy vysledek byl ovSem ten, Ze
celym 30,00 % respondentii nebyly prvotni informace sdéleny viibec. Ackoli vétsi Cast
respondentli uvadi, ze jim byly a jsou poskytovany informace ohledn¢ nemoci, alarmujici
bylo zjiSténi, ze pouze 6,25 % respondentii dokdze presné vysvétlit pojem syndromu
demence, dalSich 17,50 % respondentii nemoc nedokaze definovat, ale znd jeji projevy.
VSichni ostatni znaji pouze jeden piiznak nemoci, nebo nemoc nedokazi vysvétlit viibec.
Domnivam se, ze pokud by pecujici osoby byly dobie informovany, tyto vysledky by byly
pozitivnéj$i. V otazce vyuzivani socialnich sluzeb bylo zaraZzejici, ze 11,25 % nevi, jakeé
ma moznosti socidlni pomoci a finan¢ni podpory. Toto téma by mélo byt také soucasti
podavanych informaci, pecujici osoby musi védét, na koho a jak se mohou obratit

v pripad¢ potieby.
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Zjistit, jaky je pristup pecujicich rodin k ziskavani novych informaci. Cil byl dosazen.
Z vysledkit vyplyva, Ze vétSina respondenti méa zdjem o nové informace tykajici se
nemoci. VéEtSinou tyto informace vyhleddvaji sami z dostupnych zdroji, pfevazné
z internetu. Tyto vysledky jsou zavislé na véku respondentti. I ptfes velky zajem
respondentll o ziskdvani novych informaci, znd pouze minimalni ¢ast z nich nckterou
z podptirnych skupin pro pecujici osoby a nékterou zorganizaci zabyvajicich se
Alzheimerovou demenci. Formy téchto sluzeb jsou pro pecujici rodiny velmi piinosné,
jelikoz pomaéhaji snizovat psychickou zatéz pecovatelli, nabizeji rizné formy pomoci
a podpory, jsou zdrojem potiebnych informaci. Vysledky vSak mohou byt ovlivnény i tim,
ze v oblasti, kde byl vyzkum proveden, je nabidka tohoto typu sluzeb minimalni. Z4jem
respondentll o nové informace tykajici se nemoci ukazuji i vysledky druhé ¢asti dotazniku,

ve které méli respondenti moznost vyjadiit, o jaky typ informaci by méli zajem.

Zjistit, jak je pro rodiny niro¢né pecovat o nemocné s Alzheimerovou demenci
v domacim prostiedi. Cil byl splnén. Z vysledkt je patrné, Ze témet polovina respondentli
hodnoti dle svych zkuSenosti péfi o nemocného s Alzheimerovou demenci jako
vycerpavajici. Byly posuzovany specifika tohoto onemocnéni v souvislosti s péci,
anejtézsi je pro pecujici osoby zvladat neCekané situace souvisejici s projevy nemoci.
Soucasti péce o pecujici osoby je seznamovani s dalSim pribéhem nemoci, ptiprava
na moznou progresi onemocnéni a mozna rizika, které toto onemocnéni s sebou piinasi.
Tato rizika byla ve vyzkumu oznacena jako ,nezadouci chovani* a ,,neCekané situace®.
Toto oznaceni bylo UmysIné, jelikoz ti respondenti, ktefi vykazovali dobrou
informovanost, uvadéli k témto situacim, Ze ,,jsou pfipraveni na vSechno™ a ,nic je
nepiekvapi“. Tito respondenti jsou kvalitné informovéani a védi, co nemoc s oznacenim

rwr

Alzheimerova demence obnasi. A i kdyz se u nemocného, o kterého pecuji, vyskytuje
nezadouci chovani, dokazi tyto situace zvladat. Jde vSak pouze o polovinu dotazovanych
osob. 52,50 % respondenti ma potize se zvlddanim tohoto chovani nemocného
a 61,25 % respondentii uvadi, ze se potykaji s necekanymi situacemi, které tato péce
o nemocného pfinasi. Domnivam se, ze by tento pocet byl nizsi, kdyby se pecujici rodiny

mohli, diky kvalitnim informacim, na sloZitou péci o nemocného Iépe pfipravit.

Pro tento vyzkum jsem se rozhodla proto, ze se domnivam, ze i pfes mnoha doporuceni
je peCujicim rodindam vénovéna stale nedostaCujici péce v oblasti dostatecné
informovanosti. K tomuto nazoru m¢ piivedla osobni i pracovni zkuSenost s rodinami,

které¢ pecuji o nemocné s Alzheimerovou demenci v domécim prostiedi. Cilem vyzkumu
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bylo zjistit, jakd je informovanost pecujicich o Alzheimerové demenci. Z popisovanych
vysledka vyplyva, ze péCe vénovana pecujicim rodindm je nedostacujici a stale je prostor
ke zlepSeni.

Vystupem tohoto vyzkumu je vytvofeni informa¢niho materidlu urc¢eného pro rodiny

pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci, jehoz obsah je vytvofen s pfihlédnuti

na z4jmy a navrhy pecujicich.
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Priloha 1: Hodnoceni posuzovanych schopnosti

Cinnosti pro hodnoceni schopnosti zvladat ukony péée o vlastni osobu a tikony

sobé&staénosti u osob starsich 18 let (Cesko, 2009)

I. Ukony péée o vlastni osobu
a) priprava stravy:
1. rozliSeni jednotlivych druhti potravin a napojt,
2. vybér napoju,
3. vybér jednoduchych hotovych potravin podle potieby a tcelu,
4. vybaleni potravin,
5. otevirani napoji;
b) podavani a porcovani stravy:
1. podavani stravy v obvyklém dennim rezimu,
2. schopnost dat stravu na talif nebo misku a jejich pieneseni,
3. rozdé¢leni stravy na mensi kousky za pouzivani alespon IzZice,
4. michani, liti tekutin,
5. uchopeni nadoby s napojem,
6. spolehlivé a bezpecné pieneseni napoje, lahve, Salku nebo jiné nadoby;
¢) piijimani stravy, dodrzovani pitného rezimu:
1. pfeneseni stravy k Gstiim alespon 1Zict,
2. pteneseni napoje k ustlim,
3. konzumace stravy a napoji obvyklym zptisobem;
d) myti t¢la:
1. umyti rukou, obliceje,
2. utirani se;
e) koupani nebo sprchovani:
1. provedeni celkové hygieny, véetné vlast,
2. péce o pokozku;
f) péce o Usta, vlasy, nehty, holeni:
1. ¢isténi zubli nebo zubni protézy,
2. Cesani vlasu,
3. Cisténi nehtd, stithani nebo opilovani nehtt,
4

. holeni;
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g) vykon fyziologické potieby vcetné hygieny:
1. regulace vyprazdiiovani moce a stolice,
2. zaujeti vhodné polohy pfi vykonu fyziologické potieby,
3. manipulace s odévem pied a po vyprazdnéni,
4. oCista po provedeni fyziologické potieby,
5. vyhledani WC;
h) vstavani z lizka, uléhani, zména poloh:
1. zména polohy téla z polohy vleze do polohy vsedé nebo ve stoji a opacné,
popftipad¢ s pridrzovanim nebo s oporou,
2. zména polohy ze sedu a do sedu,
3. zména polohy z boku na bok;
1) sezeni, schopnost vydrzet v poloze vsede¢:
1. schopnost vydrzet v poloze vsed¢ po dobu alespoii 30 minut,
2. udrzovani polohy téla v pozadované poloze pii delSim sezeni;
J) stani, schopnost vydrzet stat:
1. stani, poptipad¢ s piidrzovanim nebo s oporou o kompenzacni pomticku,
2. setrvani ve stoji, poptipad¢ s pridrzovanim nebo s oporou po dobu alespon 10
minut;
k) pfemistovani predmétt denni potieby:
1. vykonavani koordinovanych ¢innosti pti manipulaci s predméty,
2. rozliSeni predmétda,
3. uchopeni predmétu rukou nebo obéma rukama,
4. zdvihnuti pfedmétu ze stolu, ze zem¢,
5. pfenéseni piedmétu z jednoho mista na druhé,
6. vyhledani predméta;
1) chiize po rovin¢:
1. chiize, poptipade s pouzitim kompenzacnich pomiicek krok za krokem,
2. chiize v byte¢,
3. chlize v bezprosttednim okoli bydliste,
4. udrzeni pozadovaného sméru chiize,
5. chtize okolo piekazek;
m) chiize po schodech nahoru a doli:
chize po stupnich smérem nahoru a dola, poptipadé¢ s pouzitim opory o horni

koncetiny nebo kompenzacni pomticky;
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n) vybér obleceni, rozpoznani jeho spravného vrstveni:
1. vybér obleceni odpovidajiciho situaci, prostiedi a klimatickym podminkam,
2. rozeznani jednotlivych casti obleceni,
3. vrstveni obleCeni ve spravném poiadi;
0) oblékani, svlékani, obouvani, zouvani:
1. oblékani spodniho a vrchniho odévu na rizné ¢asti téla,
2. obuti vhodné obuvi,
3. svlékani odévu z horni a dolni Casti téla,
4. zouvani;
p) orientace v pfirozeném prostiedi:
1. orientovani se v prostoru bytu, poptipadé€ i s pouzitim kompenzacni pomucky,
2. orientovani se v okoli domu, poptipad¢ i s pouzitim kompenzacni pomtcky,
3. poznavani blizkych osob,
4. opusténi bytu nebo zatizeni, ve kterém je osoba ubytovana,
5. op€tovny navrat do bytu nebo do zafizeni, ve kterém je osoba ubytovana,
6. rozliSovani zvuki a jejich sméru;
q) provedeni si jednoduchého oSetieni:
1. oSetfeni kuze,
2. pouziti nebo vymeéna ortopedické nebo kompenzacni pomicky nebo jiného
zdravotnického prostredku,
3. dodrzovani diety,
4. provadéni cviceni,
5. méfeni télesné teploty,
6. vyhledani nebo piivolani pomoci;
r) dodrzovani lé¢ebného rezimu:
1. dodrZovani pokynt oSetfujiciho 1¢ékare,
2. ptiprava 1€k, rozpoznani spravného 1éku,
3. pravidelné uzivani 1€k,
4. aplikace podkoznich injekci,
5. provadéni inhalaci, pfevazi,
6. rehabilitace nebo provadéni logopedickych cviceni;
II. Ukony sob&sta¢nosti

a) komunikace slovni, pisemnd, neverbalni:
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1. pfijimani a vytvafeni smysluplnych mluvenych zprdv a srozumitelné feci s
pouzitim kompenzacnich pomiicek, napiiklad naslouchadel,
2. pfijiméani a vytvafeni smysluplnych pisemnych zprav, popfipadé¢ s pouzitim
kompenzacni pomiicky, naptiklad bryli,
3. pochopeni vyznamu a obsahu pfijimanych a sdélovanych zprav a informaci,
4. komunikace prostfednictvim gest a zvukd;
b) orientace vii¢i jinym fyzickym osobam, v ¢ase a mimo ptirozené prostiedi:
1. rozliSovani znamych osob a cizich osob,
2. znalost hodin,
3. rozliSeni denni doby,
4. orientovani se v misté bydlisté, prostiedi Skoly nebo Skolského zafizeni nebo
zamestnani,
5. dosazeni cile své cesty,
6. rozliSeni zvukii mimo pfirozené prostiedi;
¢) nakladani s penézi nebo jinymi cennostmi:
1. znalost hodnoty penéz,
2. rozpoznani jednotlivych bankovek a minci,
3. rozliSeni hodnoty véci;
d) obstaravani osobnich zalezitosti:
1. styk a jednani se Skolou nebo Skolskym zatizenim, zajmovymi organizacemi,
2. jednani se zaméstnavatelem, organy vetejné moci, zdravotnickymi zafizenimi,
bankou,
3. obstarani si sluzeb,
4. rozliSeni a vyplnéni dokumentt a tiskopisii;
e) usporadani Casu, planovani zivota:
1. dodrzovani denniho a no¢niho rezimu,
2. planovani a uspotadani osobnich aktivit béhem dne a béhem tydne,
3. rozdéleni Casu na pracovni a domaci aktivity a na volny cas;
f) zapojeni se do socidlnich aktivit odpovidajicich véku:
1. ptedskolni vzdelavani a vychova, Skolni vzdélavani a vychova, ziskavani novych
dovednosti,
2. aktivity podle zajmu a mistnich moznosti, zejména hry, sport, kultura, rekreace,
3. vstupovani do vztahi a udrzovani vztahi s jinymi osobami podle potieb a zajmii;

g) obstaravani si potravin a béznych pfedmétti (nakupovani):
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1. planovani ndkupu,
2. vyhledani ptislusného obchodu,
3. vybér zbozi,
4. zaplaceni nakupu,
5. ptineseni bézného nakupu,
6. ulozeni nakupu;
h) vateni, ohtfivani jednoduchého jidla:
1. sestaveni planu jidla,
2. ocisténi a nakrajeni potfebnych surovin,
3. davkovani surovin a pfisad,
4. vlastni ptiprava jednoduchého teplého jidla s malym poctem surovin a ptfisad, na
jehoz tpravu jsou potiebné jednoduché postupy za pouziti spotiebice,
5. ohfivani jednoduchého jidla;
1) myti nadobi:
1. umyti a osuseni nadobi,
2. uloZeni pouzitého nadobi na vyhrazené misto;
j) bézny tklid v domacnosti:
mechanickd nebo pfistrojovd sucha a mokra ocista povrchl, nabytku, podlahy v
byté;
k) péce o pradlo:
1. tfidéni pradla na Cisté a Spinavé,
2. skladani pradla,
3. ukladani pradla na vyhrazené misto;
1) pfepirani drobného pradla:
1. rozliSeni jednotlivych druhti pradla,
2. prani drobného pradla v ruce,
3. suSeni pradla;
m) péce o luzko:
1. ustlani, rozestlani luzka,
2. vyména lizkovin;
n) obsluha béznych domacich spotiebici:
1. zapnuti, vypnuti béznych domadcich spotiebici, naptiklad rozhlasu, televize,
lednicky, varné konvice, mikrovinné trouby,

2. telefonovani;
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0) manipulace s kohouty a vypinaci:
1. ovladani manipulace s kohouty a vypinaci,
2. rozliSeni kohoutti a vypinact,
3. ruéni ovladani vodovodnich kohouti nebo péakovych baterii a elektrickych
vypinacu;
p) manipulace se zamky, otevirani, zavirani oken a dvefi:
1. zamykani a odemykani dvefi,
2. ovladani klik, oteviracich a zaviracich mechanismu u oken;
q) udrzovani pofadku v domécnosti, nakladani s odpady:
1. udrzovéani vybaveni domécnosti v Cistote,
2. tfidéni odpadii,
3. vynaseni odpadl na vyhrazené misto;
r) dal$i jednoduché ukony spojené s chodem a udrZzovanim domacnosti:
1. obsluha topeni,
2. prani pradla,

3. zehleni pradla;
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Priloha 2: Dotaznik

Dotaznik urceny pro rodiny pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci

Vazena pani, vaZeny pane,

jsem studentkou bakalarského oboru Vseobecna sestra na Univerzité Tomase Bati ve Zliné.

Ve své bakalarské praci se vénuji problematice domaci péce o nemocné s Alzheimerovou demenci
a zajima mé mira informovanosti pecujicich osob o této nemaoci. Dovoluji si Vas proto pozddat

o vyplnéni nasledujiciho dotazniku.

Dotaznik je anonymni a bude slouzit vyhradné pro ucely této bakalarské prace.

Pokyny pro vyplnéni dotazniku

Dotaznik je sestaven ze dvou Casti:

Prvni ¢ast obsahuje otazky, které se pfimo vztahuji k tématu mé odborné prace.
Ve druhé ¢asti se zajimam o Vase nazory a postrehy tykajici se dané problematiky.
U vétsiny otazek volte jednu vhodnou odpovéd, kterou oznacite krizkem.

Pokud je moznych odpovédi vice, je na tuto skutecnost predem upozornéno.

Pfedem dékuji za Vas ¢as a presné vyplnéni dotazniku.

S pozdravem Monika Skrabalova
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Prvni ¢ast dotazniku

1. Vase pohlavi:
O Zena

2. Vasvék:
o 30 let a méné

031-40 let
041 -50 let

3. Vase vzdélani:
o zakladni

O stfedoskolské bez maturity

o stfedoskolské s maturitou

4. Jste zaméstnany/a?
0 ano, zaméstnana/y na plny Uvazek

0 ano, zaméstnana/y na ¢astecny Uvazek

O ne, jsem nezaméstnana/y

5. Kde Zijete?

O mésto O méstys

6. Jaky je Vas vztah k nemocnému? Jste jeho/jeji:

o0 manzel/ka
o druh/druzka
O bratr/sestra

o syn/dcera

7. Jak dlouho o nemocného pecujete? (kolik let, ev. mésicl)

8. Zijete trvale s nemocnym, o kterého pecujete?

O ano one

O muz
051 -60 let
061-70let

o 71let avice

0 vys$si odborné
0 vysokoskolské

0 jiné (prosim uvedte).......ccovevevreveeceeennennn.

O ne, jsem dlchodce
O ne, jsem student/ka

0 jiné (prosim uvedte)........ccccceveereeeeeenen.

O vesnice

o zet/snacha
o vhuk/vnucka
o synovec/netef

0 jiny (prosim uvedte)......ccceeeeeverennes

O jiné (prosim uvedte).......ccoceveveivrerrenenne.
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9. Kde byla diagnostikovdna Vasemu ptibuznému Alzheimerova demence?

0 u praktického lékare 0O béhem hospitalizace v nemocnici
0 u odborného |ékare (psychiatra) 0 béhem hospitalizace na psychiatrii
0 u odborného ambulantniho lékare O jinde (prosim uvedte).......ccccccevrrereennee.

(neurologa, gerontologa...) e et e

10. Kdo Vam jako prvni poskytl informace o Alzheimerové demenci?
o lékar, ktery nemoc diagnostikoval O internet

0 personal denniho zafizeni pro seniory 0O média

o nikdo, informace jsem si vyhledal/a sam/sama o Skola

o nikdo, o informace jsem se nezajimal/a 0 nékdo jiny (prosim uvedte)............
pozn.:

Pokud Vam nebyly poskytnuty zadné informace o problematice, prejdéte na otazku ¢. 14.

Pokud Vam byly informace podany, pokracujte, prosim dalsi otazkou:

11. Jakou formou Vam byly podany potfebné informace?
o slovni formou, rozhovor s odbornikem

O pisemnou formou prostrednictvim informacnich letak

O jinym zpUsobem (ProSim UVEATE)........cccueieiieeeeece ettt et ettt e e e beraen s

12. Byl/a jste spokojen/a s mirou poskytnutych informaci?
o velmi spokojen/a O ¢astecné spokojen/a o nespokojen/a

13. Dostal/a jste pfi podavani informaci prostor na doplfiujici dotazy?
0 ano O ¢astecné 0O ne

14. Jako pecujici osoba mate moznost doprovazet nemocného pravidelné k lékafi?
0 ano 0 obcas 0 ne, nikdy

15. Udéla si lékaFf nemocného pfi opakovanych navstévach €as na rozhovor s Vami?
0 ano 0 obcas O ne, nikdy

16. Vyslechne Vas lékaf nemocného a zodpovi vSechny vase otazky tykajici se nemoci?
0 ano 0 obcas O ne, nikdy
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17.

18.

19.

20.

21.

22.

Kde nejcastéji ziskavate nové informace tykajici se daného onemocnéni?
(mUZete zvolit vice odpovédi)

o v odbornych knihach 0O u odborného lékare

o v tisku 0 na seminafich

0 z médii O tyto informace nevyhleddvam

O z internetu O ziskdvam jinde (prosim, uvedte kde).........

Ktery zplisob ziskavani informaci je pro Vas nejdostupné;jsi?
PrOSIM UVEATE. .. vttt sttt ettt ettt ste st e e e e s et teteaseasarsabe et stesssses e sessesaes et ensarseseseenen

Pokuste se vyjadfit vlastnimi slovy, co je demence, jak se projevuje?

Mate pfistup k internetu?
O ano o ne

Znate néjakou podptirnou (svépomocnou) skupinu uréenou na pomoc pecujicim
rodinam?

O ano o ne

Pokud @ano, UVEATE JAKOU......cceeeeeecee ettt st sttt ettt sr e sae st ste e e seneaaesans

Znate néjakou organizaci zabyvajici problematikou Alzheimerovy demence?

0 ano 0 ne
Pokud ano, UVEATE JAKOU.....c.ccuiiriiriiice ettt st es et ae s sa sae e s
A vyuZivate ji? 0 ano 0 ne

23. VyuiZivate nékterou ze socidlnich sluzeb?

(mazete zvolit vice odpovédi)

O terénni pecovatelskou sluzbu o sluZby osobni asistence
O socialni poradenstvi 0 o téchto sluzbam vim, ale nevyuzivam je
O terénni a pobytové odlehcovaci sluzby 0O nevim, Ze mohu néjaké sluzby vyuzivat

o sluzby denniho stacionare O vyuzivam jiné (prosim uvedte)...............
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24. Které z nasledujicich davek vyuziva/éerpa osoba, o kterou peéujete?
(mUZete zvolit vice odpovédi)

O prispévek na péci

O jednorazové davky socialni péce (na opatfeni zvlastnich pomdcek, na Gpravu bytu,
na provoz motorového vozidla, na individudIni dopravu, mimoradné vyhody...)

0 JiNé (Prosim, UVEATE JAKE)....ecoi oottt ettt st st e n e r et et

O vim o téchto moZnostech, ale nevyuzivam je

O o téchto mozZnostech nevim

25. Pomaha Vam nékdo pfi péci o nemocného, mimo socialni sluzby a organizace?
(napt. rodina, pratelé, nékdo z okoli...)

0 ne, nepomaha O ano, pomaha (prosim, uvedte kdo)...................

26. Jaka je podle Vas mira narocnosti péce o nemocného s Alzheimerovou demenci?
O nenarocna O velmi naroéna

O zvladnutelnd o vyCerpavajici

O narocna

27. Musel/a jste se z divodu pec¢ovani nééeho vzdat?
(mUZete zvolit vice odpovédi)

0O zaméstnani o rodiny
O pratel 0O péce o nemocného mne v nicem neomezuje
o konicka 0 jiné (prosim uvedte)......ccveveeeeece e

28. Mate problémy s nemocnym komunikovat?
0 ano 0 ne O nevim

29. Mate problémy s pfizplisobenim domova nemocnému?
0 ano o ne O nevim

30. Znate zasady spravné vyzivy pfi onemocnéni?
O ano O ne O nevim
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31. Projevuje se u Vaseho nemocného problémové chovani?
O ano O ne O nevim

32. Mate problémy zvladat nezadouci chovani nemocného?
O ano O ne O nevim

33. Vyskytla se néjaka situace v péci o nemocného, kterou jste necekala? Ktera Vas
zaskocila?
O ano o ne

Pokud ano, stru¢né tuto situaci popiste, prosim:
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7 v

Druha ¢ast dotazniku

Pro zlepseni kvality poskytovanych informaci bych rada vyuzila zpétné vazby a zajimaly by mne
Vase ndzory, postiehy a zkuSenosti. Dovoluji si Vam proto polozZit jesté nékolik otdzek. Pokud
nechcete nebo neumite na nékterou z otdzek odpovédeét, tak ji prosim proskrtnéte.

Vase odpovédi vyuziji pfi vytvareni informacniho materialu uréeného pecujicim rodinam.

Co je podle Vas nejdilezitéjsi védét o této nemoci? (napf. problematika nemoci, progndza,

moznosti socialni podpory a pomoci, zvladani necekanych situaci...)

Co by podle Vas nemélo chybét v informacénim letaku ur¢eného pro rodiny pecujici o nemocné

s Alzheimerovou demenci?

Pokud chcete uvést jesté cokoli jiného ohledné péce o nemocného s Alzheimerovou demenci, zde

je prostor pro Vase sdéleni:
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Priloha 3: Piiklad odpovédi respondentii na otazky v druhé ¢asti dotazniku

Otazka: Co je podle Vas nejdiileZitéjsi védét o této nemoci?

Dotaznik €. 20: ,, Hlavne se naucit zvladat necekané situace. V nejhorsich situacich vam

socialni podpory nepomiizou.

vev

Dotaznik €. 37: ,, Nejdiilezitejsi je vedet, na koho se obratit, organizace zamérené na péci
o dementni. S tim spojené moznosti pri peci o nemocné. Informace pro pecovatele — jak

maji zachdzet s nemocnym.
Dotaznik €. 43: ,, Kde vzit penize na socialni sluzby, mame moc vydajii i za léky.

Dotaznik ¢. 54: ,,Jak bude probihat, jaké mam moznosti a pomoc pri domaci péci.

Otazka: Co by podle Vas nemélo chybét v informa¢nim letaku uréeném pro rodiny

pecujici o nemocné s Alzheimerovou demenci?
Dotaznik €. 22: ,, Hlavné, kde se muzu obratit v pripadé potreby. “
Dotaznik &. 31: ,, Zddny letik jsem nevideél.

Dotaznik €. 32: ,, Nezapominat na péci pecujici rodiné. Nestydet se za to, Ze rodina umisti

blizkého do pobytového zarizeni.

Dotaznik &. 37: ,, Ze je dobré se obrdtit na odborniky a nebrat jako osobni selhdni, kdyz je

péce dlouhodobd, nemocneho sverit do péce odpovidajicimu zarizeni (ustavu). *
Dotaznik €. 54: ,, Kam se obratit pro veskeré informace. *

Dotaznik €. 55: ,, Prubéh nemoci je u kazdého jiny, postupné nezvratné zmeny nelze ovlivnit

nicim, jen vzornou a trpélivou péci rodiny, ktera se na demenci dle prubéhu prizpiisobuje
3

a pecuje.

Dotaznik &. 65: ,,Zadnd informace v podstaté nestaci. Kdo tuto situaci nezazil — nikdy

I3

neuveri, jak tézka a devastujici je tato nemoc pro celou rodinu.
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Priloha 4: Vybér ze sdéleni respondentti

«

Dotaznik €. 25: ,, Vice podpory od statu.

Dotaznik ¢. 28: ,, Mnohokrat uz mohl byt i na psychiatrii, ale ja jsem tomu vzdy zabranila.
Kdyz mu to mysli, je moc vdécny za péci... Pritel bude mit 93 rokii, byl reditel Skoly,

véelaril, vzacny clovek. Chci pecovat, pokud mi sily budou stacit. Mam jiz 85 rokii...

Dotaznik €. 37: ,, Péce o nemocného s Alzh. nemoci je velmi narocnd. A pecujici by na to
nemel byt sam. Mel by zjiStovat moznosti jak zachdzet s nemocnym, prognozu a jak se
pripravit na pokrocilejsi stadia a jeho ndastrahy. A v neposledni 7adé moznost umisténi

‘

nemocného v odpovidajicim zarizeni, kdy uz péce v domdcim prostredi je nezvladatelna.

Dotaznik ¢&. 42: ,, Kdo to nezazil se starat o nemocného s touto chorobou, tak nemd cenu
o tom néco psat.
Dotaznik ¢. 44: ,, Netusila jsem, Ze to bude tak obtizné a vycerpavajici, Ze se snad nikdy

v klidu nevyspim.

3

Dotaznik €. 48: ,, Nekdy je laskavé jednani dobré, ale nékdy dokaze reagovat zle. *

Dotaznik €. 54: ,, Péce je hlavné ndarocna na psychiku, nic méné by mé rozhodnuti pecovat

o maminku i po zkusenostech nebylo jiné. A jsem za to rada. “

Dotaznik ¢. 55: ,,Nikdo nemuze pomoci, zadné letaky, internet. Jde o progredujici
onemocnéni a je treba vidy vyzdvihnout péci rodiny a rodinnych prislusnikii, kteri se o tuto
osobu staraji. Jde o vycerpavajici péci a nikdo kdo to nezazil, tak o tom nemiize mluvit.
Jsou to vsechno jen fraze. Ale i tak je treba o této nemoci hovorit, vidyt to mizZe potkat
kazdého z nas. Stale téechto nemocnych pribyva a s prodluzujicim se odchodem do diichodu
se nebudou moci o tyto osoby rodiny postarat. Bylo by vhodné zrizovani Alzh. center
co nejvice. Jsou pripady, Ze déti zustanou doma s nemocnym, berou prispévek na péci,
ztrati lukrativni zaméstnani, jsou mladi. Nahle dementni clovék zemre a rodina jiz takovou
praci nesezene. Proto radeéji umistuji tyto osoby do ustavu predcasne. Trpi rodina

i pacient. “
Dotaznik ¢. 59: Laskavy pristup i ve vypjatych situacich.

Dotaznik €. 62: ,, Doporucovala bych psychologické sezeni pecujicich osob a celé rodiny.
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Priloha 5: Vybér neekanych situaci pii péci, které respondenti popisuji

Dotaznik ¢. 11: ,,Kdyz jsme rano prisla, byla stolici znecisténa velka cast bytu. Maminka

I3

si nic neuvédomovala.

Dotaznik ¢. 16: ,, Velmi mnoho situaci. Rika mi, Ze mé vidi s cizimi muZzi, Ze jsem baba,
‘

je hruby az agresivni. Tezko to zvladam, vzdy se rozcili, boli mé srdce.*

¢

Dotaznik €. 41: ,, Dostala jsem facku.

Dotaznik €. 43: ,, Vse je pomocené, svadi to na mé. Slysi hlasy a pak je zIy na mé, Ze jsou

u nas lidi. Nevi, kde je, kdo jsou jeho sourozenci a znami. *

Dotaznik ¢. 44: ,,I kdyz v noci maminku chodim kontrolovat, protoze kdyz vstane, nevi,

co ma delat, Ze si ma zpatky lehnout, bylo na zemi i na nabytku spoustu vykalit a moci.
Dotaznik €. 45: ,, Bezradna jsem byla v dobé, kdy se objevila agresivita. “

Dotaznik €. 46: ,, Vykyvy nadlad, chvili vi — za dalsi chvili zas ne. Bylo toho vic, situace

prichazely postupné... Nekdy chovani a ne uplné profesionalni pristup lékarii k mamince.

Dotaznik €. 48: ,, ... Jedna podle své nalady a nesnese naprosto zadné napomenuti, co by
nemeél déelat. On déla vse dobre, ale druzi ne. Nezachovava hygienické navyky, které drive
plnil, jen kdyz chce a ma ndladu. Byva dost agresivni tak mu nesmime vnucovat nads

¢

nazor.
Dotaznik €. 49: ,, Progredujici agresivita viici okoli. *

Dotaznik ¢. 50: ,, Posledni dobou casté zachvaty. Miva destrukcni sklony. Trha si viasy,

sundava obleceni, rozhazuje nabytek. Vse se snazi roztrhat. Pri zachvatu ma velkou silu,

¢

dokaze prastit tak, ze ublizi.
Dotaznik €. 54: ,, Kdyz maminka prestala chodit, uplné prestala mluvit, prestala se smat. *

Dotaznik €. 59: ,, Témeér kazdy den bylo vice nenormalnich situaci (niceni zarizeni, fekalie

po byté, halucinace, nezastavovani vody — doplatek 40.000,-), rozdavala penize lidem, pila

3

cistici prostiredky, niceni kvétin v zahradeé a dalsi. *

Dotaznik &. 65: ,, Nemocny si z Ceské posty, pii vyzvednuti zasilky do vlastnich rukou

3

(s mym doprovodem), udélal verejnou toaletu. *
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Dotaznik €. 67: ,, Maminka opakované opustila byt, nemohla najit cestu zpét. Zapominala

Jjist, schovavala véci — pak nevédela kam. Obviiiovala nas z kradezi — penéz, jidla apod. *

Dotaznik ¢. 69: ,,Nebyli jsme na tuto zménu pripraveni, absolutné nas zaskocila a je to

velky ndapor na psychiku — obvinovani, zloba, nadavky, neopodstatnéna vztahovacnost, Zije

‘

v bludném kruhu.
Dotaznik ¢. 70: ,, Babicka je nestastna, Ze nic nevi a nemiize deélat. Jsem zoufaly, nevim,
jak ji poct. *

Dotaznik ¢. 77: ,, Kazdy tyden se néco déje, dala by se z toho napsat kniha *“.



