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Predmluva

Otézky, jak zajistit péc€i o staré a postiZené rodice a jaké jsou povinnosti déti, kdyz
jejich rodice ztréaceji silu, zdravi a sobéstacnost, nds provazeji jiz n€kolik staleti.
Kazda spolecnost a dokonce i kazdd generace si vytvaii svij vlastni ideal
biblického ,,Cti otce svého a matku svou...““ V evropskych zemich pfedstavuje péce
a pomoc starym a bezmocnym moralni normu vychézejici z kiest'ansko-zidovské
kulturni a ndboZenské tradice. PéCe o nemocné, postiZené, nesobéstacné a
opusténé v rodiné a celé spoleCnosti je zaloZena na morélce lidskosti, kdy mladi a
zdravi maji zodpovédnost za péci o ty, ktefi se o sebe postarat neuméji i
nemohou. Vztahy v rodin€ zaloZené na vzajemnosti, blizkosti a intimité by mély byt
naplhovany oboustrannou tctou, ldskou, sdilenim a citem.

BohuZel asy se méni a my se mé&nime s nimi. Zena jako ,,piirozen*
pecovatelka v rodin€ dnes odchdzi - stejné€ jako muz - za praci a vlastnim
sebeurc¢enim. Diive zcela béZné souZiti vice generaci pod jednou sttechou se zda
byt historickym ptezitkem ¢i nedopattenim a geografické (a Casto i citové)
vzdélenosti mezi ¢leny rodiny nardstaji. Dnes jiz dosp¢€lé déti, které vyrostly
v rozvedené rodiné, ztratily kontakt a vztah k dlouhodob¢ neptitomnému rodici.
Odcizeni, individualismus a honba za tspéchem a vydélkem nahloddvaji kiehké
rodinné vztahy. Ochota poskytovat pomoc a péci a skute¢né moZznosti rodin se
sniZujf a je stéle t¢Z8{ naplnit a uspokojit nejen ocekdvani nasich nejblizsich, ale
dostat i vS§em spolecenskym ocekdvanim. Demografické starnuti populace vedlo ke
zvyseni poctu starSich osob se zdvaznym postiZenim. Pocty potencidlnich
rodinnych pecujicich (pecovatelek, Zen mezi 50 - 64 lety) vSak témé&f nevzrostl.
Léta socialismu, kdy vladl paternalisticky pfistup stdtu a jeho ,,povinnost se
postarat, mnohé z nés odnaucila vlastni zodpovédnosti. V kritickych okamZicich
pak vyZadujeme nase ,,pravo‘ - ptfesunout odpovédnost za postizené Cleny rodiny
na nékoho jiného, na stédtni instituce. Zména politického a ekonomického
uspofddani probéhla velmi rychle. BohuZel nase chovéni, zména hodnotovych
orientaci a mordlnich norem za témito zménami zaostiavd €asto o celou generaci.
Proto je dnes tak obtizné najit odpoveéd’ na otdzku, jaké jsou povinnosti ¢lenti
rodiny starat se o své zdravotné postizené déti, manZele nebo rodice ale predevsim,
kam aZ maji tyto povinnosti jit a zda a jaké jsou jejich limity — ekonomické,
sociologické i mordlni. Na jakych mordalnich zdkladech mdme naSe povinnosti
stavét?

Mezi hlavni principy poskytovani péce v rodinach patii princip solidarity,
ktery jde napfi¢ generacemi. Je zaloZen na sdileni spole¢ného rizika a zdsad€ ,,dnes
ty mné, zitra ja tobé*, ocekdvani reciprocity v piipadé€ vlastniho postiZzeni ale i na
soucitu a altruismu. Princip solidarity funguje pfedevsim na drovni
celospolecenského prerozdélovani hmotnych statkti naptiklad zdravotniho a
socidlniho pojisténi. Soucit a altruismus nachazime u dobrovolnych pecovateld,
pomocnikll i sousedské pomoci. V roding je péce o staré rodice a manzele zaloZena
na principu vdécnosti, lasky a vzdjemného sdileni. PecCovani, zejména je-li
dlouhodobé, vysoce psychicky a fyzicky niro¢né a celodenni, predstavuje pro



pecovatele vysokou zatéz. Podle naSich vyzkumt jsou pecovatelé ohrozZeni
zhorSenim rodinnych vztaht, ztratou pratel, omezenim spolecenskych styki az
socidlni izolaci, trpi zdravotnimi problémy a mnohdy i sloZitou ekonomickou
situaci. Pies tato negativa pfindsi pe¢ovani mnoho pozitivnich prozitkd, je hluboce
lidskou zkuSenosti posilujici vzdjemné vazby mezi peCovatelem a peCovanym, pocit
soundleZitosti, spole¢né sdileni a lasku. V piirucce je dan prostor pro osobni
vypovédi mnoha desitek peCovatelt, které ctenadiim umozni lépe porozumét a
pochopit problémy pe¢ovini a pomohou jim vyrovnat se s podobnymi situacemi.
Ukazuji také, Ze soucasny systém péce a pomoci postiZenym osobam a jejich
pedujicim rodinnym piislusnikiim v CR m4 citelné nedostatky. P¥itom rodiny
poskytuji vice nez 3/4 veskeré péce a pouze neceld Ctvrtina je poskytovidna
placenymi pecovateli, agenturami domdci péce a institucemi. Zmapovani situace
pecovatell, rozpoznani jejich neuspokojenych potieb a navrh nejvhodnéjsich forem
pomoci je cilem této publikace.

prof. MUDr. Eva Topinkové, CSc.
Geriatricka klinika 1. LF UK Praha



Sine caritate homo moritur ...
Bez lasky ¢lovék umira ...
Motto nemocnice a mezindrodniho vyukového strediska v Oslo

Uvod

Ambulance pro poruchy paméti si dala do vinku diferencidlni diagnostiku pficin
poruch paméti. Jednd-li se o ovlivnitelny pfiznak ¢i chorobu, potom se snaZime
lécit, v opacném piipadé, nejcastéji pfi demenci Alzheimerova typu (DAT)
soustfed’ujeme svoji pozornost zejména na pomoc pecovateli. DAT patii mezi
nemoci ménici osobnost, chovéni i vztahy a z hlediska pecujiciho predstavuje
znacnou emoc¢ni zatéZ. Proto v na$i pfirucce vénujeme pozornost predev§im
pecujicim — rodinnym piislusniktim.

Osobé laického pecovatele neni vénovand vEtsi pozornost, v krdsné
literatute se setkdvame s dojemnymi scénami Zen starajici se o vale¢né hrdiny,
které se v prub&hu valek staly skute¢nymi profesiondlkami. Florence Nightingalova
je od konce 19. stoleti symbolem péce o nemocné a vzorem obétavosti pti
organizovani pomoci ranénym v krymské valce. Laickou pecovatelku po
ukoncenych vilkach spatiime v roli manzelky tlacici invalidni vozik s ochrnutym
manZelem, situace jsou zndmé z filmii. Jak4 je skute¢nd praxe manzelky starajici se
o svého postizeného manZela v naSem prostiedi? Malé nahlédnuti do historie
pecovani nabizime v prvni kapitole.

Pozornost vetejnosti je vénovana matkdm starajicim se o své postiZzené
déti, z naseho pohledu jde rovnéz o laické pecovatelky. Po roce 1989 u nds vznikla
fada svépomocnych sdruZeni pomdhajicich rodindm s handicapovanym ditétem,
véetné specidlni literatury, poraden a dalSich sluzeb. Jaky je ale postoj spole€nosti
vici postizenym a viici rodin€ starajici se o postizené dit¢, manzela, matku? Jak je
to s péci o starsi postizené rodinné ptislusniky? Jaké moZnosti md rodina - rozum¢j
laicti pecovatelé a jakym tlakiim je vystavovand? Tomu je vénovand stat’ Postaveni
pecujicich v soucasnosti.

Pro ilustraci aktudlni problematiky pecovatelstvi jsme pro 2. kapitolu
vybrali studii Narodni asociace rodinnych pecovatelti v USA, kterd popisuje posun
v peCovatelstvi, co do skladby pecovateld, jejich poctu i potieb.

Dalifm pohledem na problematiku je vyzkum zitéze pecovateli v CR,
realizovany nasi Ambulanci pro poruchy paméti a zaloZeny na vlastnich vypovédich
pecovateld, ktery uvadime ve 3. kapitole. Muzete se zde seznamit také se situaci a
charakteristikou peujicich v Ceské republice popsanou na zakladé dat ziskanych
z dotaznikové akce ,,Z4téZ pecovatele®. Pti Cteni autentickych vypovédi pecujicich
bych byla rdda, aby misto soucitu az slz spiSe ptevédzilo poznéni, jak vyrazné chybi
literatura o této problematice, jak chybi emocni a socidlni podpora pecovatelt.

V americké i ¢eské studii se jednd o peCovatele, ktef{ se staraji o blizké
s riznymi druhy postiZeni, ¢i chronického onemocnéni, i kdyz i zde je fada
nemocnych s DAT. Ve 4. kapitole nésleduje studie, kterd se zabyva pouze
pecovateli o partnera ¢i partnerku s DAT, a to v zemich Evropské unie. Jedna se o



rozbor zéatéze pe€ujicich o své partnery postizené demenci, pro praxi je z této
studie pfinosem zejména monitorovani rizikovych faktori. Jsou zde uvedeny i
charakteristické vypovédi pecovatelt.

Posledni pohled na pecovani je v 5. kapitole, jde o britskou studii
obsahujici fadu doporuceni pro praktické 1ékare, jak pomoci pecujicim o rodinného
piislusnika s DAT, jak mu pomoci ovlivnit chovani, ménici se osobnost i ndladu
pacienta, jak pfistupovat k nemocnému s kognitivni poruchou i k jeho pecovateli.

Prameny, ze kterych jsme Cerpali, podrobnosti naseho vyzkumu i dals{
materidly ddle citované a vydané Ambulanci pro poruchy paméti jsou pro zdjemce
k dispozici u editorky této publikace (kontakt: tosner @fnkv.cz).

Jestlize se podafri této publikaci narusit nékteré soucasné stereotypy a
myty, tykajici se stafi a nemoci a pecovani a nabidnout vam jiné pohledy a
souvislosti, potom splnila sviij ucel.

1. Historicky pohled na pecovatelstvi

Pted tim, nez se budeme vénovat sou¢asnym pohlediim na pecujici, bude zajimavé
se podivat na historické pozadi pomoci potfebnym. Na dobu a na souvislosti

v nichZ se zac¢ind objevovat potieba pomoci, oSetfovat ¢i 1é€it, na dobu, kdy
hranice mezi socidlnim a zdravotnim jeSté neexistuje.

Od rytitfskych Fada ke Spitaliim

Po zaloZeni Jeruzalémského kréalovstvi se z hlediska jeho trvalého ohrozeni
sdruzovali néktefi rytifi k jeho ochran¢ do uzsich spolkt, kde spojovali feholni
Zivot s vojenskym. Vytkli si za ukol ochranu kiestanskych poutnikl na cesté¢ do
Svaté zemé, oSetfovani nemocnych poutnikl a hdjeni kiestanskych vydobytka pied
utoky nevéticich. Za timto ucelem piipojovali ke tiem feholnim slibiim Cistoty,
chudoby a poslugnosti jesté slib &tvrty - boj za Krista pfi ofetfovani poutnikii. Rady
se délily na tfi ttidy — rytite, ktefi se zavazali k boji, knéze, kteti pecovali o
ndbozenské potieby fadu a sluZebni bratry, kteti oSetfovali nemocné. Stanovy
vSech rytitskych radi byly podobné.

Nejstar$im z téchto tadt byli johanité, ktefi vznikli v letech 1030 — 1040
po dobyti Jeruzaléma kiest’any, a to z jihoitalského spolku pro oSetfovani
nemocnych zaloZeného spolu s kapli sv. Jana Kititele pobliZ Svatého hrobu
(Mrdcek, K. J.: Prirucka cirkevnich déejin, Krystal OK, Praha, 1995, s. 68). Rad
se v roce 1530 uchylil na Maltu, kterou mu dal cisaf Karel V. jako Iéno. Od té
doby jsou nazyvéni maltézskymi rytifi a dodnes se vénuji zdravotni a socidlni
sluzbé.



Dal$im rytitskym fddem zaloZenym v Jeruzalémé v roce 1119 byli
templari. Jejich poslani spocivalo v ochrané poutnikt do Svaté zemé a v péci o
nemocné ve $pitdlech. Do Cech byli uvedeni kolem roku 1232 (Pavlincovd a kol.:
Slovnik t7i nejvyznamnéjsich monoteistickych ndboZenstvi, Mladd fronta, 1994).

V Cechich je ve 12. stoleti v Praze na dne$ni Malé strané latinskymi
prameny dosvédcen Spitdl fadu maltézskych rytiita. Tak se zacalo fikat domu pro
pocestné, kdyz latinské ,hospitale* se v ¢estiné patrn€ vlivem némciny zménilo na
,»spitdl*. Prvni Spitdl ve svétské - tehdy méstské sprave byl v Praze pobliz kostela
Panny Marie pfed Tynem a slouzil jako tdtulek pro ucastniky trhti. Vedle noclehu a
stravy poskytovaly Spitdly unavenym pocestnym moZnost umyti nebo vykoupdani
v lazni, popft. oSetteni neduhti zpiisobenych cestovnim nepohodlim. ProtoZe $lo o
¢innost pfedevsim dobro€innou, zacali $pitaly vyhleddvat i mistni obyvatelé,
zejména méstskd chudina a stafi nebo nemocni lidé. Pisemné zpravy ze 14. a 15.
stoletf svédéi o tom, Ze $pitély zastavaly v Cechach funkci chudobincti a starobincti
s poslanim predevsim socidlnim. LéCebnd péce v nich nehrila podstatnou roli
(Nemec, 1., Hordlek, J. a kol.: Dédictvi Feci, Panorama, Praha, 1986).

Socilni funkce cirkve

V biskupskych méstech italskych a zdpadofranckych byly vydrZovany hospice.
Kromeg jiz zminéného ,hospitale* i hospic pochdzi z latiny, z latinského slova
,»hospitium*, které plivodné znamenalo mniSskou cirkevni nocleharnu, dtulek pro
poutniky (Trdvnicek, F.: Slovnik jazyka ceského, Praha, 1941).

Cirkev se pfizpiisobovala novym hospodaiskym formam - kdyz nemohla
organizovat chudinskou péci z biskupského sidla, pfenechdvala ji jednotlivym
cirkevnim ustavim. Zvlast¢ klastery konaly fadu dobrych skutkd. Mnisi rozdavali
almuZnu a jidlo velkému poctu chudych, udrzovali dtulky pro pocestné,
provozovali nemocnice a domy pro malomocné ¢i hospice na horskych
pfechodech. Cisat Karel Veliky (fimsky cisaf od roku 800) zasahoval i do socidlni
¢innosti cirkve a upravoval ji svymi nafizenimi (Kadlec. J.: Déjiny katolické
cirkve, 3. preprac. vyddni, Univ. Palackého, Olomouc, 1993, s. 64).

Vedle chudych na cestach, obyvali sttedoveké tutulky také chuddci, ktefi
v nich Zili trvale, $pitdlni funkce v modernim smyslu hrdly podfadnou dlohu. Tam
na piiklad ve 14. stoleti Antonin z Florencie rozliSuje syndochium, v némz jsou
piijimani chudi a poutnici, procotrophium, kde jsou Ziveni chudi, gerontocomium,
kde nalézaji titocisté starci, dale sirotCinec, kde se dostdva obzivy détem. Ve
specializaci utulkti miiZeme vidét fenomén vzniku ,\istavniho zaopatfeni* chudych,
jimzZ je zajiSténa trvald podpora a obZiva. Zptisob vybéru chudych, jimz je
systematicky pomahdno, do znacné miry odrdzi zakladni soubor defini¢nich znaka
sttedovéké chudoby. Jsou to pfedevs§im lidé zmoZeni chorobami, ddle mrzici a
sirotci, €ili ti, jejichZ nouze se projevuje v marginalizovaném spolecenském
postaveni (Geremek, B.: Slitovdni a Sibenice, déjiny chudoby a milosrdenstvi,
Argo, 1999, 5. 51).



Zde povazuji za vhodné nabidnout osvétleni ptivodu nékterych slov, aby
jejich vyznam nebyl chdpédn pouze z hlediska cirkevniho ¢i jen instrumentdlné
socidlniho.

Agapé, laska — vyraz v feckém znéni Nového zdkona oznacujici lasku
davajici a slouzici, ktera se nezakldda na shod¢ milujictho a milovaného, ani na
obdivu. Pribliznym latinskym ptetlumocenim je caritas, zéklad slova charita. Téz
znamena stolovani ze spolecnych prostiedkd, jimz si rani kiestané vyjadiovali
lasku.

Charita, v SirSim smyslu laska k bliznim ve smyslu novozdkonniho vyrazu
agapé, prekladaného do latiny jako caritas. V uz$im smyslu organizovand péce o
lidi staré, opusténé, postizené, nemocné, zranéné a vyhnané z vlasti. Nekdy téz
nizev zejména katolickych cirkevnich instituci, jeZ se touto sluzbou zabyvaji. Patii
sem i laska k vlasti caritas patriae (Encyklopedie Diderot, CD verze 2001).

Humanita, lidskost; eticky pojem oznacujici vyznamny mravni princip
zaloZeny na myslence lidsky odpovidajicitho, plnohodnotného vztahu k druhému
cloveéku. Je zakladem lidské svobody, diistojnosti, harmonického rozvoje jeho
duchovni i rozumové stranky (Encyklopedie Diderot, CD verze 2001).

Novy prvek - péce o pecujici

Prejdéme od tstavni péce k tomu, co bychom dneSnimi slovy nazvali komunitni
péci. Jsou to pomdhajici prichdzejici za postizenymi domd, v jejich préci je obsazen
i prvek péce o pecujici. Inspiraci najdeme v judaismu, a to v jeho Pohfebnim
bratrstvu. Jednd se o skupinu volenych dobrovolnikd, ktefi provadéji posledni
obfady u umirajicich a dohliZeji na potddéani pohibt v souladu s Zidovskou tradici.
Pocatky této instituce lze vysledovat jiz v talmudském obdobf, avSak formace
pohiebnich bratrstev v dneSnim slova smyslu spadd do pozdniho stfedovéku.

V roce 1564 vznikd v Praze prvni novodobé pohiebni bratrstvo, slouZici potfebim
celé obce.

Mimo tkontl souvisejicich s diistojnym zaopatienim zesnulych a ptipravou
pohibi se ¢lenové bratrstva vénovali také jinym obecné prospéSnym ¢innostem.
Mezi n¢ patfila naptiklad podpora chudych, zakladani a udrzba hibitovli, podpora
ucenci nebo studentti. Pohtebni bratrstvo se staralo o ndboZenské, ale i praktické
zélezitosti spojené s opatrovanim nemocnych a umirajicich, samotnym pohitbem,
titéchou a zaopatfenim pozistalych. Clenstvi v Pohfebnim bratrstvu bylo do velké
miry prestizni zaleZitosti, ¢lenové bratrstva poZzivali velké cti v rdmci Zidovské obce
(Prazskd Chevra kadisa, Véstnik ZNO, 6/XXII, 1960, Cyklus obrazii prazského
pohrebniho bratrstva, Zidovské muzeum Praha, 1994).

Pro kiestanské i zidovské formy pomoci je charakteristické, Ze v socidlné
oSetrovatelské péci, dnes bychom tekli v poméhajicich profesich, byli dominujici
muZi. Pohtebni bratrstvo bylo zélezitosti vyluén€ muzskou, pouze pomoc pii myti
a obleceni do umrtniho roucha, jedna-li se o zemielou Zenu, zajistuje Zena. Piesto
v dnesni spole¢nosti v Izraeli se muZi profesiondlné do pomahajicich profesi
zdaleka tolik nezapojuji, naptiklad na zdravotné socidlni fakulté v Haifé¢ nebyl
v roce 2001 ptihldSeny Zddny muZ hlasici se k judaismu, zato zde studovalo 20
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arabskych studentt. V soucasném Izraeli v roli socidlniho pracovnika vidime
pfevadzné Zeny.

V prubéhu staleti vznikaly dalsi kiest'anské fady, véetné Zenskych, které se
vénovaly péci o nemocné profesiondlné. Laickd péce o nemocné v roding jako
hlavni role Zeny roste zejména od doby osvicenstvi, kdy muz vzhledem ke své
specializaci v profesi postupné stdle Cast&ji opousti diim, Zena ziistdva doma.
Tehdy se patrné zacind tvofit mytus Zeny — pecovatelky.

Postaveni pecovatele v sou¢asnosti
V prubéhu staleti je pozornost sméfovana na postiZzenou osobu a ptipadnou
profesiondlni dstavni pomoc, laicky rodinny pecujici neni rozhodné v popiedi
z&jmu. V na$i Piiru¢ce pecovatele z roku 1998 jsme jiz uvedli, Ze i vyraz pro
pecujici osobu se obtizné hledd v ¢eském jazyce a ani dalsi jazyky jako anglictina a
némcina na tom nejsou lépe. Narodni asociace rodinnych pecovatelit USA rovnéz
uvadi, Ze termin peCovatelstvi ve vétsin¢ slovnikl neexistuje.

Jak vypada situace laického doméciho peCovatele v rozvinutych zemich
soucasného svéta? Jak je v naSich podminkéch na piiklad chdpédna price
v domécnosti (K#izkovd, A.: The Divisiom of Labour in Czech Households in the
19907, Czech Sociological Review, 2/1999, p. 205-214). Z pohledu sociologické
studie je domdci price jednou z hlavnich soucésti socidlni konstrukce Zenské
identity ve spole¢nosti. Tento predpoklad ospravedliuje jeji status neplacené prace.
Problém lezi v tom, Ze se na tuto ¢innost divime jako na jakoukoliv jinou préci, ale
zéroven ji pojimadme jako soucdst Zenské pfirozenosti, a to pfedevsim jako soucast
jeji role v manzelstvi a v rodiné. To ,,ospravedliiuje jeji neplacenost, vzhledem ke
komplementdarni roli muZe Zivitele, ktery se angazuje predevsim v praci placené.

Tabulka €. 1: Rozdé&leni ¢innosti vykondvanych v domécnosti podle pohlavi

wees

ukoly pohlavi | vidy, obvykle | oba stejné | vidy, obvykle
Zena muZz
prani pradla M 93,1 5,8 1,2
7 96,7 2,1 1.3
bézné opravy M 38,6 23,9 37,5
7 48,3 22,0 29,7
péce M 65,8 34,2 0,0
0 nemocného
Z 69,3 30,3 0,4
bézné nakupy M 63,6 32,9 3,5
7 71,3 23,2 5,5

11



vareni M 60,3 36,2 3,5
7 65,1 32,4 2.5
(Zdroj: Vyzkum ,,RODINA 1994 )

Pecovani a role Zeny

Prevedeme-li tuto definici socidlni konstrukce Zenské identity ve spolec¢nosti do
praxe, zjistime, Ze péce o nemocného jakoZto domdci price je uréend Zené, kterd ji
bude vykonavat bez nidroku na mzdu, ochotné, s laskou, bez ohledu na vék a
zdravotni stav, se samoziejmosti Zen¢ vlastni. Zaroven povaZujeme za platné, Ze
stejn€ jako k jinym domécim pracim neni k peovéni tfeba Zadnd kvalifikace ¢i
znalosti a dovednosti.

Z tohoto hlediska jsou zajimava zjiSténi, kterd plati dle autora (Krassen C.:
Cultural priorities, Health Care Women Int. 1997 Jul, 18 Department of
Sociology and Anthropology, University of North Carolina, Wilmington, USA)
pii hodnoceni péce ve stafi pfes vSechny kulturni rozdily na celém svété:

1) Muzskd dominance v politickych a ekonomicko socidlnich institucich.
Rozhodujici a dominujici roli ma muz.

2) Zavislost péce o stafi na ,,Spinavé‘ prici Zen. Za domécnost vice méné odpovida
Zena.

3) Minimdlni socidlni uzndni pti poskytovéani péce o seniory. PéCe ve stéifi je
fyzicky vycerpavajici a je velmi médlo ohodnocena.

4) Zvysujici se v€k populace pfindsi vyssi potfebu péce. Tu vykondvaji pfevazné
Zeny.

5) Vyrazngjsi zranitelnost starych Zen nez starych muzi. Pribyvaji vyzkumy se
zkuSenosti s depresi a syndromem vyhoteni pravé u Zen.

ZkuSenost s depresi a syndromem vyhoteni u Zen mé i naSe Ambulance pro
poruchy paméti. V popiedi problematiky je pfedev§im osoba pecovatelky, ktera je
okolnostmi pfinucena se starat o svého manZela. Ten byva Casto s vysokoskolskym
vzdélanim, difve zastdvajici prestizni misto a nyni ,,jen* selhdvajici v roli muze.
Manzelka v této roli selhdvd, dochdzi u ni k depresivnim reakcim tsticim az
v syndrom vyhoteni. MuZi - manzelé v roli pecujictho o Zenu obstali 1épe, deprese
u nich nebyla pfitomna, ale k oznaceni pecovatel se nehlasili.

Vzhledem k uvedenym skutecnostem jsme se zacali hloubg&ji zabyvat
problematikou nekognitivnich poruch v souvislosti s pecovatelstvim. Spole¢né se
sdruZenim HESTIA jsme vydali , Pfiru¢ku pecovatele — Starsi dlouhodobé
nemocny ¢loveék v rodiné — a co dal?** Na ptiru¢ku navazuje videokazeta nato¢end
s fyzioterapeuty ,,Nesnadnd rozhodnuti*. Pro 1ékafe je k dispozici manudl
,Orientacni vySetfeni deprese a demence v ordinaci praktického Iékate -
Opomijené diagndzy ve stari*.

Formou manudlu se vénujeme syndromu vyhoteni. Dale jsme vydali
piirucku ,,Spatné zachdzent se seniory a nésili v roding“. Zagali jsme monitorovat
zatéz pecovatele v CR - vysledkem je tato pifrucka ,Pocity a potieby petovatelir*.
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2. Pohled Narodni asociace rodinnych pecovateli, USA
(Pramenem k této kapitole byly studie z let 1994 — 2000, sponzorované
CareThere.com, jenZ je webovym portdlem zamérenym na podporu rodinnych
pecovatelii.)

Co je pecovatelstvi a jak definujeme rodinného pecovatele? Co je spole€nym
jmenovatelem, ktery vdze dohromady ty, kteti peCuji o manzele, déti, rodice,
sourozence, partnery nebo pratele, jeZ jsou chronicky nemocni, slabi, nebo
invalidni? Neni to vlastni vykon pecovatelstvi. Pomoc rodict vyvojoveé zaostalému
ditéti ziskdvat nové dovednosti se vyrazng 1isi od doprovazeni starnouciho rodice
k 1ékatskym prohlidkdm ¢i od pomoci Zeny svému manZelovi s vdZnou zlomeninou
obratle prakticky kaZzdou hodinu a kazdy den.

Neni to ani pocet let vénovanych pecovani. PeCovatelstvi mtize trvat par
kratkych mésicti. MuZe trvat n¢kolik let. Nekdy je pecovatelstvi celoZivotni
poslani.

Rozdil mize byt v misté, kde je o postizeného peCovano. VéEtSina péce se
odehrdva doma a vétSina pecovatell a postizenych Zije pod stejnou sttechou, ale
kdyz se zeptate kohokoliv, jehoZ rodi€ je v Ustavni péci, zahy zjistite, Ze
pecovatelstvi nekondi tim, Ze nékdo jiny je odpovédny nebo, Ze se peCovatelstvi
odehrdva daleko od domova.

TakZe co je pe€ovani? Pokud to neni odpovédnost nebo tkoly a neni to
délka doby péce, pokud to nenf umisténi — co je podstatnym prvkem pecovatelstvi?
Co md pecovéni o manZela s roztrousenou skler6zou spole¢ného s pecovanim o
rodice, ktefi ztraceji svou nezdvislost, nebo s péci o dité trpictho epilepsii?

V roce 1994, kdy Narodni asociace rodinnych pecovateli (National Family
Caregivers Association - NFCA) provadéla sviij prvni ¢lensky prazkum, hledala
spole¢ny prvek, aby definovala spojovaci ¢lanek mezi vSemi peCovateli. Zjistila, Ze
spolenym prvkem pecovatelstvi je jeho emocionalni dopad. V roce 1997, kdy
opét zkoumali ¢lenskou zdkladnu, bylo toto zjiSténi znovu potvrzeno prezidentkou
a spoluzakladatelkou NFCA, Suzanne Mintz, rovnéZ peovatelkou.

Spole¢né prvky pecovatelstvi

Je to hluboky smutek, ktery je pocitovén, protoze nékdo, na kom ndm zéleZ,
utrpél mozkové zranéni, ztraci svou mobilitu a nikdy jiz nedosdhne normélniho
zivotniho fungovani. Je to smutek, ktery je vyvolan predstavou ztraty zézraku
normality.

Je to otfes v roding, ktery se objevi proto, Ze Zivot se ptevratil naruby a
neni stanoven rozvrh péce béhem bolestivych obdobi zarmutku, kterd pecovatelé i
pifjemci péce zakouseji svou vlastni a vnitini cestou.

Jde o pocit izolace zptisobeny Zivotem mimo normu, kazdodennimi
¢innostmi — oblékanim, chtizi, hygienou, dychanim, jasnym myslenim — vSe, co
kdokoliv jiny povaZzuje za dané, se stdvd centrem pozornosti a soustfedéni.

Je to frustrace, kterd je vSemi proZivdna, protoZe je tak tézké véci
dokoncovat, protoZe ne-pecovatelé jednoduse nerozumi, protoze zdravi lidé

14



parkuji na mistech pro invalidy a protoze lidé, kteti maji znat odpovéd’, ji vétSinou
neznaji.

Jde o stres, ktery je pocitovan, protoze neni dost volného nebo osobniho
Casu a spole¢nym prvkem pecovatelstvi je bohuzel téZkd deprese, nebot’ mnoho
z pecujicich trpi.

Toto jsou spolecné prvky peCovatelstvi, které svazuji jednoho k druhému,
které rozvijeji ptirozené pochopeni pro bolest u druhych, zmatené sny druhych a
jejich obavy. Tyto sdilené emoce, tyto velmi té€zZké emoce, jsou spolecnym prvkem
pecovatelstvi.

Existuje ale jeSté jiny spole¢ny prvek, dalsi sdilena emoce, kterou
nerozpoznana tak ¢asto, jak by méla byt. Je to vnitini sila, o které vétSina
nikdy nevédéla, Ze ji ma. Je to statecnost pokracovat nehledé na bolest. Je to
studnice nad¢je. Je to chytry zptsob, kterym pecovatelé fesi sloZity problém. Je to
védomi, Ze jsou zkouSeni ohném a pfeZili. Vnitini sila je dar, ktery jim byl dén. Je
to ,;,odplata®, za bolest a ackoliv vétSina z nich by ji rdda vyménila za jednodussi
Zivot a zdravi jejich milovanych, méli by zhodnotit jeji mimofaddnou cenu. Problém
je, Ze vétSina peCovateld svou vnitini silu nerozpoznd. VétSina pecovatelti je tak
vtaZena pecovatelstvim, Ze necini krok zpét a nenahlédnou na mimotadnost véci,
které ¢ini. Mnoho pecovatelti se neciti jimi byt.

Zavér neni prekvapivy. Termin pecovatelstvi neexistuje ve veétsSing
slovnicich. Pocet pecovatelii béhem scitani lidu v USA nebyl zjistovan, a proto
nejsou oficidln€ uzndni jako vyraznd menSina. PeCovatelstvi a pe€ovani jsou
neviditelni. Pfali bychom si, aby to tak nebylo. Pfdli bychom si, aby pecovatelé
sami uznali svou cenu, pfipustili své Uspéchy, svou vnitfni silu. Vnitini sila
znamena pocit sebediivery, vira ve svou schopnost mit kontrolu nad situaci, pocit
pychy, pocit vlastniho respektu a vlastni hodnoty. Potfeba zalit pouZivat ji tak, aby
se pecujici Iépe starali o sebe, aby se citili hrdi, zazili krdsu ldsky sebe sama.

Vysledky studie NFCA z roku 2000

Nova studie Narodni asociace rodinnych pecovateli ukazuje, Ze pocet osob, které
poskytovaly péci senioriim, invalidim nebo chronicky nemocnym, pfatelim nebo
ptibuznym béhem posledniho roku, je vice nez dvakrat vyssi nez se piivodné
predpoklddalo. Vysledky studie naznacuji, Ze 26,6 procent dospélé populace o
nékoho pecovalo béhem poslednich 12 mésicii. V porovnani s daty ze s¢itani
lidu to znamena vice nez 54 milionu lidi.

Predchazejici studie odhadovaly pouze asi 25 milionti pecovatelt ve
Spojenych statech. Vedle zjisténi po€tu osob, které byly ti€astny pecovatelstvi
béhem roku 2000, odhalila studie NFCA dalsi pfekvapiva fakta.

Pomér muZ/Zzena pecovatel se vyrazné zménil. Pecovatelstvi se
povazovalo za Zenskou zdlezitost na zdklad¢ dat, kterd udavala, Ze 75 procent
,rodinné* péce uskutecniovaly Zeny. Nova studie ukazuje jiné rozdéleni: 56
procent Zen a 44 procent muZzi se vénuje pecovatelstvi.

Typ péce — 52 procent dotazovanych osob (z nichz 39 procent byli muzi)
poskytovalo fyzickou péci. Pomahali svym postizenym, kdyZ potiebovali osobni
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asistenci v€etné pomoci s oblékanim, koupdnim, toaletou, jidlem a pohybem. 46
procent dotazanych (z toho 41 procent muzi) se podilelo na oSetfovatelské péci,
jako je dohled a podavani 1éki, vyména obleceni nebo sledovani Zivotnich funkci.

Ekonomicka zatéz — 54 procent rodinnych pecovateli je mezi 35 a 64
lety. OSetfovani pfitele nebo pfibuzného béhem téchto klicovych vydélecné
¢innych let znamend obét’ z hlediska finan¢niho zaopatfeni a mzdové drovné
pecovateld. 35 procent americké populace ma ro¢ni prijem domécnosti pod 30.000
USD.

Srovnani zatéze rodinnych pecovateli z USA s ¢eskou situaci

Z hlediska ¢eského pecujictho se uvedené zavéry mohou jevit jako ptili§ emotivni,
ale proto nejsou méné pravdivé. Iniciativa ,,ze zdola* z iniciativy pecujicich je velmi
zasluznd, véetng realizovanych studii. Jednd se o iniciativu, kterd nekonci
rozhovorem o tom, jak je situace slozita, nybrz se snaZzi situaci feSit. V naSich
¢eskych podminkéch se sdruzuji predevsim svépomocné pecujici o postiZzené déti.
Zdiraziuji pecujici, nikoliv nemocni postiZzeni chronickou chorobou, ktefi
zakladaji Fadu svépomocnych skupin. Na priklad organizace jako Tyfloservis,
Paraple a Liga proti rakoviné sdruZuje predevsim postizené, nikoli jejich
pecovatele.

Sdruzuji se pecovatelé o dusevné nemocné, a to v Evropské federaci
organizaci ptibuznych dusevn€ nemocnych. Zajimavy je jejich vyzkum z let 1994 —
1995 (CR zde nebyla zahrnuta, nebot’ toto sdruZeni u nds nen), jehoZ vysledky
pfedneslo SdruZeni rodin dusevné nemocnych na 2. evropském kongresu v
Barceloné v roce 1995. Vysledky potvrzuji, Ze rodiny na prvnim misté vypovidaji o
stigmatizaci, o ztrat¢ kontaktt s ptateli i dalSimi piibuznymi.

V Ceské republice se schazi a pomahd Alzheimerovska spole¢nost, sdruZenf
svépomocné pecujicich o svého rodinného ptislusnika s demenci. V naSich
podminkdch se na téchto iniciativich podileji €asto i profesiondlové. Pti
bezradnosti rodinnych pecovateld se pon¢kud stird hranice svépomoci a
profesionality. Projevilo se to i pfi naSem monitorovéni zatéze pecujicich, kdyz se
nam vratila odpoveéd’: ,,To jsem zvédavd, co pro nds ted’ udéldte. Pretrvavajici
vliv paternalismu je zjevny.

Abychom obritili pozornost na situaci ceskych pecovatelti — rodinnych
ptislusnikd, realizovali jsme vyzkum uvedeny v ndsledujici kapitole.
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3. Vyzkum zatéZe pecovatelit v CR v letech 1998 - 1999

(Zpracovdno na zdkladé projektu ,,Reflexe laickych pecovatelii v CR na konci
tisicileti*, realizovaného za podpory MZ CR v rdmci Ndrodniho pldnu vyrovndni
- NPV C/73.)

3.1 Monitorovani zatéze pecovateld

Cilem studie Ambulance pro poruchy paméti bylo stanovit miru pecovatelské
zatéZe a stanovit rizika laického rodinného pedovatele v CR. Vytvofit profil
rodinnych piislusnikti, charakteristiky pecovatelil, se zaméfenim pozornosti na
bydleni, formélni a neformdlni pomoc, vyuZivani sluZeb a proZivani zatéze.
Vytvofit charakteristiky star$i svéfené osoby a miry jeji zavislosti na pec¢ovateli.

Kromé popisné statistiky byla provedena i korela¢ni a kontingen¢ni analyza,
jejimz cilem bylo zachytit proménné, se kterymi z4téZ pecovatele souvisi
(respektive nesouvisi). Hypotéza o nezdvislosti byla zamitnuta tehdy, pokud byla
pravdépodobnost chyby prvniho druhu nizsi nez 0,05.

U kazdého vyplnéného dotazniku jsme spocitali celkovy pocet bodu (hruby
skor). Rozlozeni téchto hrubych skért v populaci vyjadiuje histogram, ktery uvadi,
jak Casto se hruby skdr nachézi v jednotlivych intervalech (rozmezich). Tak je
moZno poznat, nakolik je dosazend hodnota testu statisticky "normalni", tj.
obvykla. Normalitu hodnot miizeme ptesnéji posuzovat podle takzvanych
percentild, které udavaji, kolik procent lidi dosdhlo stejnou nebo nizsi hodnotu.
Percentil 10 tedy odpovidé takové hodnoté hrubého skéru, nad kterou se nachazi
90% lidi v populaci - jde tedy o hodnotu velmi nizkou. Za odhad stfedni hodnoty,
kterd ndm vyjadfuje typickou (primérnou) droven zitéZe pecovatelll povazujeme
medidn, coZ je hodnota hrubého skéru, pod niZ a nad niZ se nachazi stejny pocet
lidi (statistickou analyzu provddel Mgr. R. Bahbouh, katedra psychologie FFUK
Praha).

Zavisla osoba je definovana jako osoba, kterd v dusledku ztréty fyzické,
psychické nebo intelektudlni autonomie potfebuje podstatnou pomoc
k uspokojovani Zivotnich potteb (dle Analyzy vyvojovych trendii a potreb lizemni
distribuce, grant MPSV, GK MPSV-01-44/99).

Péci jsme definovali jako ¢innost v rdmci, v némz se pecujici vénuje osobé
télesné ¢i psychicky hendikepované takovym zptisobem, Ze se snazi dtsledky jejtho
znevyhodnéni zmirnit.

Vzorek pecujicich byl vytvoten ,,sebevybérem* lidi, a to ctendit Zemskych
novin v tnoru 1998 (kde jsme ptepoklddali i starsi klientelu mimoprazskou),
Casopisu Vlasta a novin pro méstské ¢asti Praha 1, 4, 5 a 10. Déle §lo o posluchace
potradu ,,.Dobré rano* Ceského rozhlasu. V t&chto médiich jsme v ndvaznosti na
naSe informace o demencich upozornili na moZnost ziskat zdarma vytisk publikace
,,Prirucka peCovatele — starsi dlouhodobé nemocny ¢lovék v rodin€ — a co dal?*

Z naSich zkuSenosti jednozna¢né vyplynulo, Ze o tento typ ptirucky si napiSe jen
ten, kdo tuto potfebu skute¢né md. Zajem projevily i pe€ujici Zeny starajici se o
rodinného pfiislusnika s jinym typem postiZeni neZ s demenci, piipadné starajici se o
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mentdlné retardovanou osobu. Navic je nim zndmo, Ze rodiny slovo demence ¢asto
neznaji, dle ¢lank sice tusi, Ze o néco takového by se mohlo jednat, avSak
diagnézu popiraji. Pokud prakticky 1ékat onemocnéni nediagnostikuje, rodina je
schopna rozpoznat pfiznaky nepiimo a popsat je.

Po ptil roce byl zdjemctim o piirucku zaslan dotaznik se zaplacenou
ndvratkou. Na§ dotaznik obsahoval otdzky zaméfené na zdkladni tdaje o pecujicim
a pecovaném, popis jeho postiZeni a misto pro volné sdéleni pecujiciho.
Podstatnou soucésti bylo ,,Hodnoceni zitéze pecovatele®, které byl vytvoteno na
zéklad¢ dotazniku CBI (dle Zarita a spol.), pouZitého ve studii Eurocare a
pfevedeného do Cestiny prof. Topinkovou z katedry geriatrie [IPVZ Praha v roce
1995.

Piirucka byla zasldna 376 lidem (281 Zen, 91 muzli), navratnost byla 57%,
vratilo se 213 dotaznikt (168 Zen, 45 muzt). Dalsi podsoubory tvofili peCovatelé
z Diakonie Praha, Zivota 90, Hospice Praha, Ambulance pro poruchy paméti,
Alzheimerovské spolecnosti a z osobnich navstév medicky 3. LF UK u pecovateli
pobirajici piispévek o osobu blizkou ve spolupraci s OU Praha 10.

Konecny vzorek pecovateli N = 381 (307 Zen, 74 muzii) vznikl
slouc¢enim vSech podsoubori, véetné kontrolni skupiny respondentii kvétniho
vyzkumu.

Kvétni vyzkum - shrnuti

Pro zjisténi zastoupeni pecovateli v ¢eské populaci byl vytvoren reprezentativni
vzorek 102 respondentti. Struktura tohoto vzorku se statisticky vyznamné nelisi od
obecné Ceské populace star$i 18 let v nasledujicich charakteristikdch — pohlavi,
vék, vzdélani, kraj a velikost mista bydlisté. Tito respondenti byli dotdzani, zda
pecuji o néjakou osobu. V ptipadé, Ze se respondenti ptali, co se pojmem péce
rozumi, tak jim bylo vysvétleno, Ze jde o ¢innost, v rdmci niZ se vénuji osobé
télesné ¢i psychicky handicapované takovym zptsobem, Ze se snazi disledky jejiho
znevyhodnéni zmirnit (do uvedené definice péce tedy nebyla zahrnuta péce o
zdravé déti).

Z reprezentativniho vzorku kvétniho vyzkumu odpovédélo 23,5 %
respondentii, Ze 0 nékoho pecuji. Pokud respondent odpoveédél na danou otazku
zaporng, tak byl dotdzan, zda ve svém blizkém okoli znd osobu, kterd o nékoho
pecuje. Z takto dotdzanych osob znalo néjakou pecujici osobu 41%, coz odpovida
31,5% ze vsech respondenti. Miizeme fici, Ze v ¢eské populaci je 55% osob, které
bud’ o nékoho samy pecuji nebo maji nékoho takového ve své blizkosti.

Zatéz pecovatele
Jako statisticky vyznamné jsou v ndsledujicim textu oznaceny vysledky testt, u
nichz hodnota p (chyba prvniho druhu) neptekrocila hladinu 0,05.
Vyznamnou souvislost se zatézi maji tyto faktory:
e Bydleni ve spolecné domacnosti - vEétsi zatéZ u osob, kteti bydli ve spolecné
domaécnosti, neZ u osob dojizdéjicich.
e Potieba pravidelné péce.
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e Pocet hodin stravenych se zdvislou osobou koreluje se zatézi.

e Stav osoby, o kterou je peCoviano - vétsi zatéz, pokud je stav horsi.

e Dile koreluje zatéz s postradanim:

e podpory nejblizsi rodiny,

e podpory SirSiho ptibuzenstva,

e pochopeni ze strany oSetfujictho Iékare,
¢ informaci.

e Dile jsou to polozky, které vypovidaji o schopnostech, ochoté¢ ke
spoluprici a kvalité komunikace osoby, o kterou je peCovano. Ve vSech
piipadech vysla vyznamna souvislost se zatézi pecovatele, coZ je celkem
ziejmé.

e Potize pti komunikaci (vSechny, krom¢ poruchy smysli).

Pocet hodin (denni priumér), které travi pecovatel s osobou, o kterou pecuje
Tato polozka nesouvisi s pohlavim pecovatele, ale s pohlavim osoby, o kterou se
pecuje (vice Casu se vénuje muziim). Koreluje s vékem pecovatele a s vékem
svétené osoby — ¢im niz8i vek svétené osoby, tim vyssi zatéz. Déle je souvislost

s pfibuzenskym vztahem obou osob, vyrazné vice €asu se travi

s partnerem/partnerkou. Pecovatelé se zdkladnim vzdé€lanim travi vice ¢asu
petovanim nez VS vzdélani. Pokud bydli osoby ve spoleéné domacnosti, travi
spolu vice Casu.

Dalsi souvislost je s tim, zda péci zajiStuje cloveék sam (travi s piijemcem
péce vyrazné vice Casu). Ddle pokud osoba potiebuje pravidelnou péci (ptes den i
noc) travi se s ni vice ¢asu. Vice ¢asu se trdvi s osobami, jejichZ stav se v posledni
dob¢ vyrazné zhors$il oproti tém, kterym se stav mirné zlepsil. Korelace je i
s po¢tem hodin denné, které peCovatel travi jinymi povinnostmi — vice povinnosti,
mensi zatéZ zptisobend péci).

Vyznamnd souvislost s tim, co pecovatelé postradaji: informace o moznych
forméch finan¢ni pomoci (postradaji - travi vice ¢asu). Souvislost se schopnostmi,
ochotou ke spolupréici a komunikaci zavislé osoby (vice schopnosti - méné ¢asu
vénovaného péci). Z poruch v komunikaci se vyrazné projevuje jen souvislost
s poruchami védomi.

Samostatnost péce

To, zda pecovatelé zajist'uji péci sami, anebo s néci pomoci, souvisi se vzdélanim.
Cim vys§i vzdélani, tim je méné pravdépodobné, Ze se pefovatel stara sam (x°
=10,7; p = 0,013). Zatimco mezi peCovateli bez maturity je 46% t&ch, ktefi se
staraji sami, je jich mezi peCovateli s maturitou 32%. To, zda se peCovatel stard
sam & s né¢i pomoci, je také zavislé na tom, co opecovavand osoba potiebuje (=
5,7; p = 0,016). Pottebuje-li prevdzné dohled, je samostatné se starajicich
pecovateli 44%, pottebuje-li i pomoc, je jich 32%. Velmi silna souvislost byla
zaznamendna mezi samostatnosti péée a pohlavim toho, o koho se peduje (° =
10,7; p = 0,001). Pecuje-li se o muze, uvadi 50% pecovateli, Ze se staraji sami.
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Pecuje-li se o Zenu, uvadi samostatnou péci jiz jen 33% pecovatelti. Samostatnost
péce také vyznamné souvisi se vztahem mezi peCovatelem a osobou, o kterou
pecuje (3°= 40,2, p=0,000). Nejvyssi procento samostatné se starajicich
pecovateld je u partnerti - 66%.

Charakteristiky souboru pecovateli
Pohled na cely soubor pecovatelti - respondentti bez ohledu na udavanou zatéz:

- dotaznik vyplnily Zeny 80,6%
- nejcastéji se jednd se o dcery 32,8%
o partnerky 12,4%
o partnery 10,8%
- nejcastéjsi vek 46 — 60 let 51,0%
61 a vice let 32,5%
- nejcastéjsi vzdeélani sttedni s maturitou 43,3%
- nejcastéjsi bydlisté je obec nad 100 000 obyvatel 29,9%
- bydleni ve spolecné domécnosti 67,7%
- nejcastéji v péci o svéfenou pomdhd rodinny piisluSnik 45,8%
zajistuje sdm 38,4%
pomadha pecovatelskd sluzba 10,0%
poméahd Home Care 1,3%
- osoba, o niZ je pe¢ovéno, potfebuje soustavnou a pravidelnou

péci témét 24 hodin denné 51,6%

- celkovy stav opeCovavané osoby je v poslednich tfech mésicich
stejny 37,4%
mirné hors{ 37,4%

- postiZeni ¢i nemoc, kterd ¢ini svéfenou osobou nejvice
zévislou na péci - Cetnost odpovedi:

- postiZzeni pohybového ustroji 166x
- duSevni choroby s pfevahou demence, mentélni

retardace, komunikaéni problémy, poruchy chovani 137x
- neurologické choroby — mozkova ptihoda, epilepsie,

Parkinsonova choroba, DMO, vdZné poSkozeni mozku 65x
- interni choroby — diabetes mellitus, srde¢ni poruchy, rakovina 46x
- senzorickd deprivace — zrak, sluch 34x
- inkontinence 18x
- jiné — stafi, samota, nesamostatnost, velka slabost 47x

Charakteristika ¢lovéka, o kterého je pecovano
Pohled na cely soubor pifjemct péce bez ohledu na udavanou zatéz:

- Zena 68,8%
- v¢ék 81 let a vice 51,8%
66 - 80 let 33,9%

- pti béZnych dennich aktivitich toaleta, myti, oblékan{ je
schopen alespoii ¢4ste¢né sdm se obslouZit 51,2%
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- neni schopen sdm se obslouZit, ale spolupracuje 34, 7%
- pti kontaktu s okolim, vychdzka, ndkup, atd. neni viibec schopen

pohybu po okoli, pouze po byté 28,0%
- komunikace je normdlni, vétSinou se 1ze dohodnout 52,5%
obtiZna, neni snadné se domluvit 32,6%
- potiZe pti komunikace - poruchy smysli 57,7%
- poruchy védomi (zmatenost) 53,9%
- vztahovacnost 32,0%
- agresivita, zlobnost 29,0%
Souhrn

Zamyslime-li se nad roli pecovateli — rodinnych pfislusnikt a jinych blizkych osob
v Ceské republice, miiZeme shrnout, Ze:

Péce je vnimana podobné jako prace v domacnosti, se vSemi
stereotypy, které ji provazeji. Jde o praci uré¢enou predevsim Zené, i kdyz
realita je nékdy jina.

Prevazné Zeny si psaly o Pfirucku pecovatele a dotaznik také vyplnily
pfevazné ony. Charakteristickym ptikladem je dcera (ve v€ku 46 - 60 let), o jejiz
matku (ve véku nad 81 let) se staral jeji manZel se synem. MuzZ se k roli pecovatele
piiliS nehlasi, pfi osobnim kontaktu v nasi ambulanci ji povazuje za samoziejmost.

AcKkoli dotaznik pecovatele vyplnily piedevsim Zeny, ¢asto podavaly
vypovéd’ o muzich v roli pecovatelii.

Nejcast¢jsi vztah mezi pecovatelem a pifjemcem péce je sttedosSkolsky
vzdéland dcera starajici se o matku. Nejb&Zné€j$im postizenim jsou poruchy
pohybového ustroji, pfedevsim dolnich koncetin.

Poruchy pohybového ustroji nejsou tak velkym rizikovym faktorem
zatéze pecovatele, byt’ v procentech vyskytu jsou nejvice zastoupeny, totéz
plati i pro poruchy smyslii.

Rovnéz se potvrdilo, Ze ¢etnost postiZeni nesouvisi statisticky
vyznamné s prozivanim zatéze pecovatele, jak je uvedeno i v americké studii.

Pro informaci uvadim, Ze podobnymi tématy se zabyva v Ceské republice
prof. MUDr. E. Topinkova, CSc. (Péce o staré v rodiné, Prakticky lékar 75,
1995, ¢. 7- 8, str. 366 — 369; Vliv zdravotniho postiZeni starého pacienta na
stuperi pecovatelské zdtéZe rodiny, Cas. Lék. Ces., 136, 1997, No 4, 4p, 11-14) -
soucasti prvni price je i test peCovatelské zatéze pro rodinné pecujici.

3.2 Exprese ¢eskych pecovateli
Z celkového poctu 381 vyplnénych dotaznikti zaméfenych na zatéz pecovatele
(307 Zen, 74 muzi) napsalo vlastni komentar v poloZce dotazniku ,,Vase

poznamky a vzkazy* celkem 133 respondentti (110 Zen, 23 muzi), z toho 18
respondentiim jiz svéfend osoba zemiela.
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Veétsinu volnych sdéleni peCovatelti zde uvadime, protoze reprezentuji
celou $kélu pocitli a osobnich zkuSenosti. Pocity pe¢ovatelti koresponduji se vSemi
tématy, které jsou v této pifrucce prezentoviany a komentovéany. VSechna sdéleni
jsou uvedena tak, jak je sami autofi napsali.

65letd Zena se zdkladnim vzdélanim, bydli na vesnici, stard se o manzela v celkové
Spatném zdravotnim stavu:

»ManZel je po péti mozkovych prihoddch a srdecnim infarktu, trvd to ¢tyri roky.
Nemluvi, nemysli mu to, nechodi a krmim ho mixovanou stravou, nemiize kousat
ani polykat, md postiZeno celé centrum, prevdazné leZi, jen s pomoci ho obcas na
chvili posadim. Trikrdt tydné chodi Charita pomoci ho rozcvicovat, ale on
nespolupracuje. Je to tézkd situace a nevydrzim to snad dlouho, jestli se to bude

NS
1

¢im ddl vice zhorsovat. BroZurku si pujcily pracovnice z Charity na prectend.

46letd Zena se zdkladnim vzdélanim, bydli na vesnici, s pé¢i ji poméhd rodinny
ptislusnik, péce o manzela 24 hodin denné, 20 mésict, v poslednich tfech mésicich
je zdravotni stav stejny:

., Nejvice postrdddm informace o nemoci manZela, dalSich priznacich a prubéhu.
Dle sdéleni lékarii je to velmi vzdcnd nemoc, se kterou nemaji Zddné zkusSenosti.
Uvitala bych navdzdni kontaktu s néjakou rodinou, kde se tato nemoc vyskytuje,
abychom si mohli preddvat zkusSenosti a rady, jak s nemocnym zachdzet.
OfSetrujici lékar mi sdélil, Ze neznd dalsiho pacienta se stejnou nemoci. Tento
dotaznik je za celou dobu nemoci prvni zndmka zdjmu o Zivot pecovatelii.

27leta zena, sttedni vzdelani s maturitou, bytem ve vétsi vesnici. PECi o babicku
zajiStovala prevazné sama, obcas ji pomohl rodinny piislusnik. Babicka ma potize
se srdcem a mocenim v noci. PéCe trva 15 mésict, v poslednich tfech mésicich se
zdravotni stav zhor3il. Zena se stard jesté o tiileté dité, jeden den v tydnu je
zamestnand:

,» Babicka md hodné sebediscipliny, kdyZ se mi zdd, Ze to se svymi starostmi
prehdni, tak to Feknu oSetiujict lékarce a ta vidycky dobie poradi. Presto mé
deprese neminuly. Dékuji za Prirucku pecovatele. Musi byt pordd po ruce.

48letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli ve vEétsi vesnici, s pé¢i o tchyni ji
pomadhd rodinny piislusnik, tchyné je nepohyblivd, kromé ni ma na starosti jesté
domdcnost se Sesti Cleny. V poslednich tfech mésicich je jeji zdravotni stav stejny:
., Tchyné Zije na vesnici vzddlené od méstecka 10 km, po zredukovdni autobusové
dopravy mohu obstardvat ndkupy 2 x tydné s tim, Ze jsem pét hodin mimo. Mdm
hriizu, Ze tchyné za dobu mé nepritomnosti upadne, Spatné priloZi do kamen,
zacne délat néco co nedomysli, nebo nezvlddne. Koupili jsme ji televizi, to co v ni
vidi, md na ni depresivni vliv. Vesnice je mald, vylidnénd, vrstevniky nemd, neni
si s kym popovidat. Soucasné deni ji nedd spdt. K diichodu bere prispevek pro
bezmocnost, takZe ji jeji skromné potreby pokryje, ale nemiize pochopit, Ze jeji
vauk stredoskoldk pracuje manudlné a jeho plat je jen o 1 000 K¢ vetsi, neZ jeji
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diichod a prdce neni, prestoZe je ji tolik potreba. Vice neZ fyzicky mé péce
vyCerpdvd dusSevné. Diky.

46leta zZena se stfednim vzdélanim s maturitou, bydli na malé¢ vesnici, stard se o
matku ochrnutou na polovinu téla se ztrtou vyjadfovani. V poslednich ttech
mésicich se jeji stav mirné zlepsil:

., Dotaznik vypliuji jiZ v dobé, kdy maminka, o kterou jsem po mozkové prihodé
14 mésicii pecovala, jii neZije. Byla odkdzdna na invalidni vozik. Pidla bych
vSem, kteri pecuji nebo budou pecovat o nemocné staré lidi, aby jim vsichni
kolem pomdhali usnadnit tento tézky iikol. Hlavné lékari by pecovateliim méli
hodné radit. Dekuji také Vam za prirucku, ze které jsem cerpala hodné rad a
pokynii. Prosim pomdhejte vsem pecovateliim i naddle.

57lety muz se stfednim vzdélanim s maturitou, bydli v malém méstecku, staral se
sdam Ctyfi a pul roku o rodice, ktefi byli nepohyblivi a nemohoucni ve stari:

» Myslim, Ze dnesni pocitacovd doba je poznamenand prebujelou a nepotiebnou
administrativou, které chybi lidsky kontakt, vlidné slovo, vzdjemnd ticta a
pochopeni druhého, kdy skutecnou pomoc bliZnimu je poskytnout vlidné slovo a
to, Ze si udélame i v tak uspéchané dobé cas jeden na druhého. Prosti lidé ani
nevedi nac maji ndroky, a presto mohou byti stastni, jsou-li v péci svych
blizkych, na které se mohou s jistotou spolehnout. Otec se doZil 89 rokii, matka
87 rokii.

48letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli v malé vesnici, stard se s pomoci
rodiny o svou matku, trpici ztrdtou paméti a orientaci v ase, matka dceru
nepozndvd. V poslednich tfech mésicich se zdravotni stav vyrazné zhorsil:

,,Moje maminka byla velice hodnd, mild a skromnd. Je aZ neuvéritelné, jak se
¢lovek zment. Je tiplné jind. Mne povaZuje za svoji maminku, nevysvetlim ji, Ze
jsem jd jeji dcera. Jd chodim do prdce, tak je pres tyden maminka u mého syna,
kdy se o ni stard synova manZelka, kterd je na materské. V pdtek si maminku
beru k sobé alespon ve volnych dnech, nebo kdyz mam dovolenou. Velice mne
mrzi, kdyz vidim, jak syna tato proména hodného a milého clovéka trdpi a neumi
se s tim smiFit (podle mne je na takové trapeni moc mlady - je mu 25 let). Nékdy
Jje aZ neuveritelné, jaké pribehy ze Zivota maminka vypravuje. Jestli je to pravda
nebo jeji fantazie se bohuZel uz nikdy nedozvim, protoZe jeji nemoc je podle
lékarii nevylécitelnd.

63letd Zena, stfedni vzdélani bez maturity, pecuje o dosti agresivniho a
nepohyblivého manzela. Bydli na malé vesnici, k tomu se stard o domécnost a
hospodafstvi. V poslednich tfech mésicich zdravotni stav manZela dosti zhorSen:
»INa vesnici bych Zddného pecovatele nesehnala a tak si myslim, Ze veskerd
prdce s nim patri mne. Ale nevim, jak bude nemoc pokracovat a budu-li ji moci
zastat. Jeho stav je nekdy dosti agresivni a proto nevim zda to zvlddnu. S penézi
musim hospodarit tak, aby vystacily. Na vesnici jich nikdy moc nebylo, ale
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muselo to vystacit. Chtéla bych vedet, jestli tato nemoc neni dedicnd. MuZ md
Alzheimerovu chorobu. Projevilo se to u néj v roce 1995 po operaci Zlucniku a
v roce 1996 po operaci kyly. Stav se stdle zhorsSuje. Dekuji.

72letd Zena, vzdélani stfedni bez maturity, pecuje o manzela, ipln€ bezvladného
bez pohybu, na vesnici:

,»ManZel byl postizen mozkovou mrtvici a odvezen do nemocnice. Denné jsme ho
navstévovali, stridali jsme se s naSimi dvéma syny. Jeho stav se nelepsil, byl
skliceny, neudrZel stolici, délaly mu potiZe hleny, které nemohl odkaslat. Sdm se
na posteli neotocil, stdle se horsila moznost istni komunikace. V nemocnici
nemohl ziistat — péce o dlouhodobé nemocné byla ve mésté zrusena — byl
prevezen donui. Obstarala jsem si placené oSetFovatelky — rehabilitacni sestry,
denné s nim cvicily a pomdhaly rdno i veCer pri ukldddni, protoZe jsem sama
neméla dost sil. Pecovatelskou sluzbu jsem musela odmitnout pro nevyhovujict
dobu (prisli, kdyz uz byl umyt a prevlecen). Behem nemoci byl trikrdt prevdZen
do nemocnice, potize s mocenim a dychdnim, kaSel, nemoznost odkasldavdni
hlenii. Posléze doslo k zdpalu plic, ktery jeho Zivot ukoncil. Diky pomoci synit,
kteri obétovali svou dovolenou aby mi pomohli s péci (bydli oba mimo domov),
byli jsme u ného i v posledni chvili. Dékuji i Vam za poskytnutou pomoc, kterou
Jjsme uZ bohuZel nemohli vyuZit.

66letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli na malém mésté, péce o matku trva
14 mésict - ma potize se zrakem, sluchem, pohyblivosti. Zavedena pecovatelska
sluzba:

., Zdravotni potiZe nastaly po operaci stiev, bratr s rodinou velmi peclive
pomdhali, matka nyni uZ dlouhé mésice témer nemluvi, i kdyz bydli ve spolecném
velkém byté ve viastnim domeé, kterého jsem se ve prospéch bratra ziekla. Ja mdm
viastni byt, jsem bezdétnd vdova a celou dobu zdravotnich problémii jsem u
maminky nastéhovand. Bratrové triclenné rodiné varim denné obédy jiZ sedmy
rok. Tedy obédy pro pét lidi. Drive jsem dochdzela ze svého bytu patndct minut
vzddleného. Ziejmé nepocitali, Ze maminka jesté tak dlouho preZije. Je mné

z toho smutno. “

52lety muz se zdkladnim vzdélanim, bydli v malém méstecku, pecuje Ctyfi roky

s manZelkou o otce manZelky, trpictho cukrovkou, dlouhodob¢ 1é€en inzulinem,
zdravotni stav se zhorSuje.

»Soucasné s manZelkou pecujeme o naseho 22letého syna, mentdlné postizeného
(diisledek predcasného porodu a malé télesné vdahy). Denné jej doprovdzime do
staciondre. Oba s manZelkou pracujeme na plny vivazek tak, aby alespon jeden
zajistoval chod domdcnosti a pripravu jidla.

47leta zZena se stfednim vzdélanim s maturitou, bydli v mensim meésté, stard se sama

obcas s pomoci o otce, ktery md omezeny pohyb. V poslednich tfech letech se jeho
zdravotni stav zhorSuje:
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,, Otec mél omezeny pohyb uz od mlddi, K tomu se pridaly bércové viedy na obou
koncetindch. Pomdhala jsem mu jiZ diive asi po ctyrleté obdobi, pak prevdaZnd
péce zistala na matce. Po jejim timrti pred sedmi lety mu jeden rok pomdhal
manzel. Pred Sesti lety mu byl voperovdn kardiostimuldtor, od té doby zajistuji
péci sama. Néekdy, kdy? se problémy nahromadyi, at rodinné, vychovné,
manZelské, soukromé a k tomu strach o blizkého — co bude ddl — je to tezké.
Myslim si vSak, Ze kdyZ je pochopeni a vstricnost ze strany rodiny, daji se
problémy lépe preklenout.

53letd Zena, stfedni vzdélani bez maturity, bydli ve velkém mésté, stard se sama tfi
roky o matku, matka zmatend, Zadn4 orientace, ztrata paméti, jeji celkovy
zdravotni stav se zhorsil:

., O svou matku jsem pecovala nepretrZite asi pet let. Nejhorsi to bylo asi
posledni dvé léta. Zacalo to zapomindnim, vymyslenim, agresivitou aZ

k odevzdanosti. I kdy? mé jako dceru nepozndvala, v jejich ocich jsem vidéla
diky, ldsku a myslim, Ze byla v tom svém svété stastnd a tiplné odevzdand a
hodnd. Nebylo to vidycky jednoduché, ale zvliddnout jsem to musela. Pomoc a
rady jsem dostdvala jedine od obvodni lékarky. V dobé, kdy jsem byla

v zaméstndni, mi o maminku pomohli pecovat moji sousedi, kteri jsou uz

v diichodu. Na krdtkodoby pobyt v tistavu s denni péci nebylo misto, a hlavne
tam chteli babicky sobéstacné, takZe jsem pecovala i v dobé mé nemoci, a celd
léta jsem neméla ani dovolenou. Sance na odpocinek nebyla Zddnd. A na velké
financni sponzorovdni jsem neméla. Pomdhali mi pouze sousedi a moji dva
dospéli synové.

63letd Zena, stfedni vzdélani bez maturity, bydli ve velkém mésté, starala se sama
13 mésicti o manzela, mél rakovinu plic, zemiel doma:

W Asi tFi roky pred smrti citil manZel tlak v prsou. Jeho obvodni lékarka ho [écila
na zaZivaci potiZe. Myslim, Ze méla véas poznat, Ze tlak v prsou je mozny priznak
rakoviny. Byl v jeji péci mnoho let a pokud vim, Zili jsme spolu 39 let, nebyl
nikdy na rentgenu. Kdyz se pak zdsluhou jiného lékare zacal posledni rok Zivota
lécit na rakovinu, moc trpél bolesti. Ke konci zemrel ve velkych bolestech doma.
Z moji strany nebylo nic zanedbdno, ale nedovedu pochopit, proc¢ nedostdval
néjaké tisici injekce, jen Tramal. Pordd se s touto skutecnosti nemohu smifit a je
mi to ohromné lito. Nyni je to uz sedm mésicii co manzel zemrel, ale jd na
lékarskou péci v uvozovkdch nemohu zapomenout.

86lety muz, sttedni vzdélani bez maturity, bydli na vesnici, stard se sdm tfi roky o
manzelku — Zlu€nik, diabetes, srdce, komplikovany traz, v poslednich tfech
mésicich vyrazné zhorSeni zdravotniho stavu:

., Vase Prirucka pecovatele me upozornila, Ze mohu Zddat prispévek na
nemohoucnost své Zeny, trvalo vsak nekolik mésicui, neZ se zdleZitost vyridila,
Zddost nechali v Supliku a $li jeden po druhém na dovolenou. KdyZ byla
nemohoucnost otypovdna na 75 %, tak se zdravotni stav natolik zhorsil, Ze byla
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ochota zvysit procenta, to uz mi vsak Zena umirala. Prosté socidlni péce v mém
pripadeé selhala. Dékuji vSak za péci lékarii, Ze ndm ji nechali v domdci péci,

v dstavu by umrela daleko driv. Vénovali jsme ji veskerou péci, a lékar prichdzel
dvakrdt denné s injekci ke konci jejiho Zivota. Celd rodina ji milovala, 58 rokii
Jjsme Zili ve sporadaném manZelstvi, jak se na evangeliky patri. “

53letd Zena, stiedni vzdélani bez maturity, bydli na vesnici, sama pecuje dva roky o
matku — t&Zk4 skleréza, po zlomenin€ kr¢ku chodi jen s holemi, zdravotni stav

v posledni dob€ mirné lepsi:

,» Pecuji o svou matku celodenné, jsem cdstecné invalidni (pdter) a nekdy mé to
zmdhd, ale zatim neuvaZuji ddt matku do LDN. Obcas mi pomiiZe dcera, Ze miiZu
Jjet na maly vylet a hodné mi pomdhd oSetrujici lékar matky. Jsem jiZ rok bez
prdce a prdci neseZenu, ale jsem na pruméru a mam ZPS. Jsem lécena
homeopaticky a jen diky tomu zvldddm péci o matku zdravotné i psychicky. Letos
v zdri jsem dojiZdéla do ldzni a matku jsem chtéla ddt do domova diichodcii, ale
musela bych zaplatit na t7i tydny 5 500 K¢. Zdejsi pecovatelskd sluzba mi
pomohla, Ze jsem ty nehordzné penize usetrila.

49letd Zena, vysokoSkolské vzdélani, bydli ve mésté, stard se jeden rok o matku i

s rodinou a mé zavedenu sluzbu Home care. Matka trpi poskozenim mozku a
artrézou kycelnich kloubti. V poslednich tfech mésicich se zdravotni stav mirné
zlepsil:

., O invalidni rodice (oba na voziku, otec zemrel loni) jsme pecovali s s bratrem
externé cca 10 let. Tomu jsem prizpiisobila i svou pracovni aktivitu (nezastavam
pracovni misto odpovidajici mému vzdéldni). Musim priznat, Ze celodenni péce o
maminku je pro mne zdteZi, ale prindsi mi i pocit uspokojeni, protoZe md
viditelny pozitivni efekt. Za poslednich 12 mésicii se jeji stav vyrazné zlepsil.
Diky spoluprdci rodiny i okoli se ndm podarilo vylécit koZni onemocnént,
stabilizovat chronicky zdnét priidusek, podstoupila vispésné operaci zhoubného
nddoru mocového méchyre a jeji stav je zatim velmi dobry, zklidnila se, pribrala
na vdze, md zdjem nosit naslouchdtka, podstupuje pro ni namdhavé vylety

k zubari, a hlavné se netkne alkoholu ani cigaret. Mné osobné chybi medicinské
vzdeldni, mdm sice dobry kontakt s oSetiujici lékarkou, ta vSak udéld jen to, oc ji
poZdddm, jinak se mi nezdd, Ze by mediciné moc rozuméla, musi se hlidat, aby i
sprdavné predepsala léky.

57leta Zena, vysokoskolacka, bydli ve m&sté, starala se s rodinou o nepohyblivou a
sklerotickou matku, jejiz stav se v poslednich tfech mésicich vyrazné zhorsil:

., Dotaznik odrdZi jiZ posledni fdzi péce, kterd trvala mésic a pul. ZvySenou péci
potiebovala maminka posledni ctyri mésice. Drive jsem za ni dochdzela 2x

v tydnu a byla jesté dosti sobéstacnd. Nejprve jsem ji jenom nakupovala, uvarila
Jjidlo, vyprala prddlo, dohlédla na poddvdni lékii. Jsem jiZ v diichodu, tak to pro
mne nebylo tak sloZité, dalo se to zvlddnout i za pomoci mych dvou bratru, kteri
mé vZdy vecCer a pies noc vystridali. *

26



69letd Zena, stiedni vzdélani bez maturity, bydli na vesnici, starala se spolecné

s dal$imi rodinnymi pfislu$niky o svou matku po operaci kycle, inkontinentnf,

v poslednich ttech mésicich se jeji stav vyrazné zhorsil:

,Aby se neproleZela, prochdzela se trikrdt denné s nasi pomoci a o
francouzskych holich kolem pokoje. Ve vSem byla zdvisld na cizi pomoc, jen
Jjedla sama, coZ ale vZidy trvalo 1 — 2 hodiny a dalo to velkou prdci aby to
snédla. Krmit nechtéla. Rdda jsem ji poslouZila, i manZel mi rdd pomohl, jen
kdyby babicka trochu vic spolupracovala. Na to, Ze nemiizeme od babicky oba
najednou nikam chodit, jsme si ji ddvno zvykli, ted’ ndm ubyla sice prdce, ale je
ndm smutno, Ze odesla. Bylo by ji 94 let.

S6leta Zena, vysokoSkolacka, bydli v mensi obci, starala se o nevlastni matku
spole¢né s rodinou, pomahali i sousedé. Matka, krom¢ nemoci stafi trpéla také
mentalnim postiZzenim:

., Nejsem pecovatelka z povoldni. Dohled je nutny prakticky 24 hodin kvili
demenci, pomdhaji rodinni prislusnici. Stav se nebude zlepsovat. Bydlim ve
spolecné domdcnosti s matkou a invalidni sestrou (prakticky nevidomd), tady
zatim staci dohled, pripadné pomoc. Fyzické zdravi je u obou dobré, schopny se
o sebe postarat, matka s pomoci. Informace mi nechybi, pracuji jiZ léta v hnuti
zdravotné postiZenych (byvaly svaz invalidii, nyni SONS a SZdP; SONS — velmi
dobrd informovanost clenii, pokud se zajimaji o media (tisk, casopisy) vyddvané
v rdmci svazu. SZdP — snaha informovat predevsim o socidlnich problémech
tykajicich se zdravoné postiZenych. Informace tykajici se stareckych problémii
ziskdvdm pres praktické lékare (zejména lékarky — Zeny). Velmi vstricni v mém
okruhu, ale je zde mald informovanost o socidlni problematice, je to mimo
profesni zdjem. Tady zdleZi na obci. *

52leté Zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, starala se spole¢né

s rodinou o matku - Parkinsonova nemoc, senilni demence pét let, zdravotni stav
se nement:

,» Matka md jesté diabetes reseny inzulinem, ischemickou chorobu, diabetickou
nohu. Stard se spolecné se mnou jeste bratr a tatinek. Sama jsem v ID po
autohavdrii a operacich. Bratr pracuje, o matku se stard o vikendech. Nyni
dospél k ndzoru, Ze nejlepsi je umistit oba rodice do domova diichodcii. Otci
také ubyvaji sily. Citim se ,h7isnd’, Ze nemohu tento stav odvrdtit. Musela bych se
0 oba rodice starat sama — bez bratrovy pomoci. Citim, Ze bych to nezvlddla. Co
délat, abych se do podobného stavu nedostala sama? “

441ety muz, zékladni vzdélani, bydli na vesnici, staral se spole¢n¢ s rodinou o
matku dva mésice, trp€la Alzheimerovou chorobou, navic mozkova mrtvice:

., PéCe 0 osobu, kterd trpi Alzheimerovou chorobou vyZaduje hodné trpélivosti,
pevné nervy, pochopeni, ohleduplnosti a ldsky. Hlavné je rozdil pecovat o velmi
blizkou osobu, kde jsou velké citové vazby, ¢i o osobu cizi, nebo vzddlenou
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pribuznou. KdyZ uZ se nepodarilo vylécit moji maminku z této nemoci, tak preji
hodné tispechit Vam vSem v léceni Alzheimerovy nemoci a poruch paméti.

77lety muz se zdkladnim vzdélanim, bydli na vesnici, pecuje o svou manZelku tfi
roky, potiZe se srdcem. V poslednich tfech mésicich se jeji stav zhorSuje:

., Oba jsme v diichodovém veku, mé je 77 a manZelce 75 rokii. Jsem po srdecnim
infarktu, nemohu se moc pohybovat. ManZelka je na tom jeste hiiv, je po infarktu
a dvakrdt po mozkové prihode, jen zdzrakem mi ziistala, trpi delsi dobu
cukrovkou. Bydlime spolecné se synem a snachou v rodinném domé, kazdy mdme
sviij byt. NemiiZeme je zaméstndvat, prdce se téZko shdni, odchdzeji do prdce
kaZdy den rdno v 6 hodin, vraceji se kolem 18. hodiny. Varime si sami, uklizime
a obsluhujeme se, jde to teéZko, ale musi to tak byt.

47letd Zena se sttednim vzd¢lani s maturitou, bydli ve velkém mésté, stard se o
tchyni tfi roky - ma ochrnutou levou nohu a ruku, jeji stav je stéle stejny:

., Podnikdm v obchodni cinnosti - prodejna, jsem v jedné osobé osetrovatelka,
prodavacka, zdsobovacka, uklizecka, Fidicka ... Jsem po gynekologické operaci
tri roky a pred dveéma lety jsem méla zlomené obratle s posunem dopredu.

S pribyvajicim vékem se citim dost vycerpand. Jakdkoliv prdce mi nevadi, ale
chybi mi cas, abych vse zvlddla - podnikdni, domdcnost, péci o tchyni. Tchyné
byla po virazu pred ctyrmi lety ochrnutd, od té doby ji mdm u nds doma.
Neposadila se sama, ani nezvedla levou ruku a nohu. Dnes jiZ s pomoci choditka
obcas dojde i na WC. Dle nasich moZnosti se ji snaZime s manZelem a synem
pomdhat. Néekdy mdm pocit, Ze nds zbytecné zneuzivd, snaZila jsem se ji vse splnit
ale na tikor svého zdravi — zacala jsem mit vysoky tlak (asi prepracovdni, stress).
Ted' jsem se rozhodla, Ze uz nebudu ,,iniciativni blbec* ale musim se vénovat i
sobe, protoZe tchyné za tu dobu co je u nds udélala velké pokroky.

64lety muz, vysokoSkoldk, bydli na vesnici, staral se o0 manZelku necelé tfi roky,
jeji stav se zhorSoval, byla imobilni — paraparéza dolnich koncetin:

»ManZelka odmitala tistavni péci, prdla si zemrit doma, slibil jsem ji, Ze si ji
doma ponechdm, pokud to jen trochu bude mozné. Jeji prdni se ji splnilo,
zemrela doma v moji a synové pritomnosti pri spdanku v pojizdném vozicku na
zdstavu srdce. Jeji smrt jsme ani nezpozorovali, aZ po chvili. Po celou dobu
nemoci vérila, Ze se jeji stav s léty prece jen zlepsi. A jd veril s ni. *

51leta Zena, zékladni vzdé€lani, bydli na vesnici, starala se spole¢né s rodinou necelé
dva roky o matku, kterd trpéla Spatnou pohyblivosti nohou, zmatenosti,
neschopnosti se vyjadfit:

., V pecovdni o maminku se striddm se svou 17letou adoptovanou dcerou.
Pracuji v zemédelstvi v Zivocisné vyrobé, dcera je nezaméstnand. V péci se
stiiddme po dnech, takze mdme kazdd jeden den vidy na oddech. Dcera méla
problémy ve skole a v interndtu, které vyvrcholily jejim vyloucenim. Od té doby,
co se spolecné se mnou stard o maminku (asi pil roku) se hodné zménila a nds
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vztah se upevnil. Mdm z toho radost a znovu vérim, Ze z ni bude slusny a dobry
clovek (je Romka). I kdy? péce o moji maminku je pro mé i mou dcerku dost

velkou zdteZi, v tomhle smeru ndm to velmi pomohlo upevnit rodinné vztahy.
Podporou jsou ndm i mitj manzel a syn 17lety, také adoptovany.

49letd Zena, stfedni vzdélani bez maturity, bydli na vesnici, stard se spolecné

s rodinou o tchyni - sklerotickou a zavislou na lécich - jeji stav se nemént:

., Kromé tchyné se jesté stardm o plné invalidniho manzela, ktery md nemocnd
jdtra, dnu, cukrovku a je po odebrdni jedné ledviny, takZe vetsinu praci
vykondvdm vplné sama. Topime v kamnech, priprava a dondska uhli je velmi
ndrocnd (40 m). Musim si priznat, Ze kolikrdt jsem na dné, protoZe i prdaci mdm
velice ndrocnou, pracuji na poste. *

58letd Zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, stard se sama o otce, se
sklerézou, diabetem, je to kardiak s pacemakerem, peCuje o n¢j jeden rok, jeho
stav se zhorSuje:

., Lékar ordinuje 3x v tydnu, mnoho informaci o socidlni a socidlné prdavni
pomoci nemd. Pro mne bylo teZké se v novém prostredi orientovat, nevédeéla jsem
ani, kde sidli prislusné instituce ve meéste, problém je s dopravou, vylet do mésta
Jje na pul dne. Trnete, co se miiZe stdt, a zjistite, Ze pomoceny tatinek je to
nejmensi zlo, co se miZe stdt, jste rddi, Ze Zije. Sestra ze strediska prijde
Jjedenkrdt za mésic zmerit tlak. Jinak se musite kaZdého lékarského vysetreni
domdhat, véetné glykémie. Pracovala jsem pres 30 let jako rehabilitacni
pracovnice, dbala jsem o to, aby nasi nemocni byli informovdni o moZnostech
ziskdni pomiicek. Ale teprve, kdyZ mi poslali viastniho inkontinentniho otce
domii, teprve jsem poznala, jak obtizné je nechat si predepsat pleny a dovézt je.
Nikdo nechtel pochopit, Ze tuto pomiicku musim mit uz doma nachystanou a ne ji
mit aZ dva dny po prijezdu nemocného domii. Nebo kdyz? musim jet sama k lékari
do vzddleného mésta a nemd mi kdo tatinka pohlidat. Je sam a ja mdm vycitky.
Ve méste bych urcite pecovatelku sehnala. *

50leta Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, starala se sama o tchyni
po malych mozkovych pithodédch pies dva roky:

,Skoda, Ze jsem se k Piirucce pecovatele dostala tak pozdé. Nemusela jsem
dopadnout, tak jak jsem dopadla. PrestoZe jsem se o manZelovu matku starala
soustavné (nebyla schopna se sama postarat o hygienu, sama nechodila),
nedostala c¢dstecnou bezmocnost. Byla ji prizndna aZ poté, kdyz uz se musela
krmit, pouZivala pleny a ztratila pohyblivost. Kromé plen, na které jsem
dopldcela, jsem veskery obvazovy materidl na proleZeniny musela nakupovat. Po
Jjeji smrti jsem na tom byla zdravotné tak spatné, Ze jsem byla tii tydny
hospitalizovdna na neurologii. Na pracovnim tiradé jsem se dozvédéla, Ze na
penéZitou podporu nemdm ndrok. K odpracovdni jednoho roku od prizndni
prevadiné bezmocnosti mi chybélo 14 dni. Nikdo mi neporadil, Ze jsem si téch 14
dni mohla pojistit sama. Dnes, kdy uZ vim vic, je na reSeni pozde. Proto je dobre,
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Ze takové prirucky vyddvidte. Clovék, ktery o nékoho pecuje je viastné dost
»izolovdan*“ a nemd také moc casu na shanéni informaci — aZ kdyZ je to nezbytné
nutné. To byvd obvykle pozde.

56letd Zena, vysokoSkolacka, bydli na malé vesnici, starala se o matku necelé dva
roky po mozkové mrtvici, kdy byla ochrnutd na pul téla:

,, Vase prirucka mi pomohla urovnat mé viastni pocity a i trochu uklidnit vycitky
svedomi, které mé prondsleduji. KdyZ jsme maminku po mrtvici brali domii,
verila jsem, Ze to zvilddnu. I kdyZ je to prdce fyzicky ndrocnd (obracet nehybné
telo 75 kg, prebalovat, umyvat, previékat, posazovat, opirat, krmit), nevadi mi
tolik, jako psychické vycerpdni. Maminka casto celé noci prokrici (je zaopatrend,
jen chce nékoho u sebe), jinak vsechno ze sebe zacne trhat, pocurd se do postele
i pusti stolici a jesté ji po sobé rozmaZe. Kdy? ndsleduje stiira takovych noci po
sobé, jsem u dna a jsem i zld. Rdno vstdvdm tiplné zdeptand. Ted od zdri ucim
na pul vvazku pri diichodu a diky za to, byt 24 hodin se zmatenou maminkou
bych se zbldaznila. Maminku mdm u sebe, mdm malou kuchynku a pokojik, kazdd
obyvdme jednu mistnost. Neni nikam tiniku. Miij Zivot se po tyto dva roky omezil
Jjen na prdci ve Skole a péci o maminku. Nedd se nic délat, musim vydrZet, neni
Zddné vychodisko.

27leta Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, péci o svou babicku
zajiStuje sama, ma dve déti - jeden a pil a Ctyfi roky. Babicka ma omezenou
pohyblivost a poruchy paméti:

»Je pravda, Ze pres vSechny potiZe jsem daleko vice vycerpand psychicky neZ
telesné (jsem zdravotni sestra a prdce se starymi a nemocnymi mi neni cizi).
Rdda bych se vsak poradila s nekym kdo by posoudil mou pozici a popr. poradil,
Jjak reagovat v urcitych extrémnich situacich.

60letd Zena, bydlici na vesnici, pecovala o matku asi Sest let - byla zcela
nepohyblivd, s pé¢i ji pomdhal bratr:

,, O maminku jsem pecovala od jeji cdstecné nemohoucnosti aZ do jeji smrti.
Jeste dnes nejsem s tim vyrovnand. Nejhorsi bylo, kdyZ jsem maminku musela ddt
na léceni do nemocnice. V jakém stavu se mi vrdtila Vam nechci ani popsat. Vim,
Ze Vase snaha je zdsluznd, ale podari se Vam zménit ndzor zdravotnikii na staré
lidi?*

35letd Zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, starala se spole¢né

s rodinou dva roky o matku s poSkozenim mozku nésledkem drazu, jeji stav se v
poslednich tfech mésicich zhorSoval:

,» Matka je po tirazu hlavy trvale upoutdna na lizko, dle lékare dusevné na
irovni triletého ditéte. Samotnd péce o matku neni tak vysilujici jako myslenky
na vraz, jeho ndsledky a zmena predtim tak zdravého a milého clovéka, spolu
s tim, Ze nevim, co se odehrdvd v jeho védomi a jak Zije sviij soucasny Zivot.
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64leta Zena se stfednim vzdélanim, bydli na malé vesnici, starala se spolecné se
sestrou o dementni maminku, ztrata veskerych navykt jeden a ¢tvrt roku:

, Stardme se 0 maminku se sestrou, kazdd tyden. Po tom tydnu jsme vycerpané a
psychicky zdeptané. Musime s ni byt ve dne i v noci, a nenechd nds ani vyspat.
Na poslednich deset dnii ndm ji oSetrujici lékarka umistila do LDN, kde zemrela.
Meé se pri havdrii zabil syn a nebyla jsem schopna maminku oSetiovat, po této
uddlosti ndm ji umistili v LDN. Jinak bychom se o ni postaraly a poslouZily do
smrti.

50letd Zena, sttedni vzdélani, bydli na vesnici, stard se sama o otce pét rokd, ten
zapomind, neorientuje se, d€ld naschvaly, vymysH si:

,, Nejveétsi potize jsou s komunikaci s tatiho tremi détmi. Neni s nimi domluva, tati
si nechce nikoho rozhdzet a kazdy md jiny ndzor. Tati je 20 let vdovec. Jd uZ
Jjsem celd za ta léta unavend. Bydli ve vesnici 7 km vzddlené, neni tam dopravni
spojent, jsem plné odkdzand na pomoc rodiny, Ze mé odvezou. Z Vasi prirucky
Cerpdm, Fikdm si, Ze miiZe byt jeste hiir.

77letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli ve mésté, stard se ptes rok o
manzela, ktery ma svalovou ochablost:

zhorsilo, ziistal leZet a i kdyZ se 7 toho nejhorsiho dostal, ochablo mu svalstvo,
dnes se bez mé pomoci nepostavi a neudrzi na nohou, takZe je plné odkdzdn na
mou pomoc. Ziji v neustdlych obavdch, co by s nim bylo, kdybych jd zemiela
drive nebo onemocnéla natolik, Ze bych se mu nemohla plné vénovat. Jd sama
Jjsem 35 let po operaci a byla mi zavedena kolostomie, takZe mdm sama dost
komplikovany Zivot. Déti nemdme, ani sourozence, nasi pribuzni, prdtelé a znami
pomalu vymiraji nebo odchdzeji do riznych domovii, nebo se stavaji stejne
nemohoucimi jako my, takZe mé starosti o budoucnost jsou jisté oprdvnené, i

PN

kdy? Ziji ve vite, Ze Pdn Buh vi co vydrZim a vic toho na mne nenaloZi.

70leta Zena, sttedni vzdelani, bydli v obci, stard se sama tfi roky o manZzela, ktery si
nepamatuje ani postup pfi oblékdni, n€kdy nechdpe otazky:

»ManZel postupné ztrdcel pamet, nepamatoval si cestu domii z vychdzky. Musela
Jjsem ho doprovdzet, aby se dostal domii. Pri oblékdni zapominal, co si md
obléknout drive. Vidy jej pochvdlim, kdyZ si na sebe oblékne co mu reknu. Chce
to hodneé trpélivosti, beru manZela na denni ndkup, aby se nebdl lidi. Nekdy
hodné spi, to asi u nds starsich lidi byvd normdlni. “

56letd zena, stiedni vzdélani, bydli na vesnici, stard se sama o svou tetu, kterd ma
ortopedickou vadu, skler6zu, nepohyblivost, tfes, jeji stav se zhorSuje:

., Teta se na mne upind. Zdd se mi, Ze zmatené mysleni nemiize zdravy clovek
nikdy dost dobre pochopit a casto jsem na rozpacich, jak odpovédét nebo
reagovat. Také neni moZné nékdy rozpoznat, co je doopravdy a co je zmatené.
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Nedobre to piisobi na psychiku a unavuje. Casto od ni odchdzim vic unavend
nez po namdhavé fyzické prdci na zahradeé.

50leta Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, stard se ptes jeden rok o
otce s Parkinsonovou nemoci, jeho zdravotni stav se neméni:

»Jsem osaméld matka a mdm jedno dité 13leté. Pobirdm prispévek za oSetrovdani
osoby blizké ve vysi 3 408 K¢, detsky pridavek ve vysi 554 K¢ a socidlni priplatek
854 K¢. TakZe cely miij prijem cini 4 816 K¢, coZ neni ani Zivotni minimum. Na
Jjedno misto v domove diichodii prispivd stdt 60 000 K¢ rocne. KdyzZ se pribuzni
postaraji o starého cloveka sami, stdt uSetri témer 20 000 K¢. Nemohu si vSak
privydélat, jinak by mi byly krdceny socidlni ddvky.

52leta Zena se stfednim vzdélanim s maturitou, bydli v malém mésté, stard se tfi
roky o maminku silnou diabeti¢ku po dvoji mozkové pithod¢. Jeji zdravotni stav se
zhorsuje:

,, Denné k ndm dochdzi pecovatelka zdravotni sestra a vodi maminku na WC.
Kolem 11. hodiny nosim obéd a domii z prdce se vracim v 14,30 a pak se o ni
stardm ddl. Vase broZurka mi dodala silu do dalsi opatrovnické péce o moji
maminku. Dékuji.

73letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, ob¢as vyuZivd pomoc
pecovatelské sluzby 1 — 2x tydng, péce o matku trvé jeden rok - nepohyblivost,
opakované mozkové piihody, jeji zdravotni stav se vyrazné zhorSoval:

,» Pecovala jsem o matku nékolik let, posledni rok jsem s ni byla na vesnici, i kdyZ
mdm sviij byt v Praze. Byla rok upoutdna na liuzko, zcela nepohyblivd po
zlomeniné krcku kycelniho kloubu. Operaci uz lékari neprovedli pro pokrocily
vek. Byla pak postizena opakovanymi mozkovymi prihodami a ndslednou
dezorientaci. Jedna sestra z agentury mi Fikala, Ze moZnd kompenzuji svou
bezdétnost péci o maminku, jako o miminko, a bylo to asi opravdu. I p7i velké
zdtezi a obtiznych podminkdch ve venkovské chalupé jsem méla pocit radosti a
urcité duchovni cistoty, domnivala jsem se Ze i ona je spokojend v porddku a
péci. Posledni mésice spatné polykala, jidlo jsem mixovala a krmila ji malou
lZickou. Zaznamendvala jsem prijem tekutin a casto mévila tlak a puls. Stacilo si
sednout k mamince, drZet ji za ruku nebo pohladit, ona chudinka jen rikala
»ano, ano . Byla tiplné roztomild. Ani za nic bych ji nedala do néjakého
zarizeni. *

68letd Zena, stfedni vzdélani, bydli v obci, stard se jeden a ptl roku spolecné

s manzelem o jeho matku, kterd ztratila pamét’ a soudnost, md halucinace, je ji 100
let:

,»Matka vzhledem ke svému véku ztratila témér sluch, neudrZi moc a stolici. Je
nutné ji denné menit prddlo i obleceni. Pohybuje se pouze po byté s holi, nebo se
pridriuje ndbytku. Pres jeji odpor ji pecovatelskd sluZba jednou tydné odvdzi
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koupat. Nemusi se krmit. Jsou chvile, Ze nevi, kdo jsme a vzpomind na své mlddi.
Jsou dny, Ze si cely den zpivd. “

69lety muz, zakladni vzdé€lani, bydli na vesnici, stard se s pomoci rodiny o svou
matku, bydli s nf cely Zivot - celkové seSlost v€kem, v posledni dobé vyrazné horsi
zrak, sluch, pohyblivost:

» Mdm cdstecny invalidni diichod, matka si pred osmi lety zlomila nohu v krcku,
do nemocnice jsme ji nedali, md ted’ nohu vybocenou a o pét centimetrii kratsi.
Po mistnosti se pohybuje s oporou, nohy se ji spatné prokrvuji. Trpi depresemi
hlavné vecer, pldce, néekdy rikd, Ze si pldcem ulevuje.

61letd Zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydli ve méste, stard se stiidave se
sestrou asi 2,5 roku o svou matku, ktera trpi ztratou pameéti:

,,Matka je pét let prakticky nemohouci a jeji zdravotni situace se neustdle
zhorsuje. Posledni pulrok se zhorsuje zdravi také u mého otce, ktery je prakticky
JiZ téZ nemohouci a potiebuje stdlou péci. O rodice se stardme spolecné se
sestrou tak, Ze se po tydnu stiiddme. Rodice bydli 120 km od mého bydliste. Pred
deviti lety jsem byla operovdna na rakovinu délohy. Uvddim to proto, Ze
dlouhodobd péce o oba rodice mne hodné unavuje a mnohdy jsem po fyzické i
psychické strdance znacné vycerpdna. Prirucka pecovatele mi hodné pomohla, jak
co se tykd péce o mé rodice, ale soucasné i pro mne samotnou zvldsté po
psychické strdance. Je pro mne kazdodennim rddcem a pomocnikem.

52leta Zena, zékladni vzdélani, bydli na vesnici, stard se spolecné s rodinou Ctyti
roky o matku, kterd trpi bolestmi nohou v kolenou a ky¢lich. Jeji zdravotni stav se
v posledni dob& neméni:

,»JJsem pres vSechny starosti a neustdlé vytizeni rdda, Ze maminku mdm a mohu ji
s ldskou oSetfovat. Stary clovek potrebuje jen trpélivost a ldasku. Neméla lehky
Zivot, jen prdci a spoustu starosti. Zdbava, klid a ldska o tom se ji mohlo leda
snit. Sama jsem v cdstecném diichodu a na Sest hodin pracuji, ale mam hodného
manZela, ktery mi s maminkou velice pomdhd.

51letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli ve mésté&, stard se spole¢né s dcerou
pet let o matku a stryce o vikendech, oba maji potize stéii:

,» Pecuji o svého stryce, ktery bydli 25 km od Liberce. Prani, Zehleni, spravovdni,
varent, deldm doma. Jezdim tam jednou za tyden v sobotu, uklidim, pomohu

s mytim, dohlédnu na ustrojent, naporcuji jidlo na cely tyden. ManZel udéld
ndkup. ManZel tam jezdi jeste ve stiedu po prdci. Stari mi pripadd hrozné. Stryc
se musi citit strasné sam. Myslim si, Ze v zarizeni pecovatelské sluzby je to leps.
Stareckové si mohou popovidat a je jistota, Ze se najedi. Jd Ziji v obavdch, aby se
mu néco nestalo, kdy? je takhle sam. Momentdlné se jesté stardm o svoji matku
74 roki, kterd bydli v Liberci a je po reoperaci kycelniho kloubu. Dva stari lidé
na starosti je moc. V prdci zacindm mit problémy — musim denné chodit domii
ddvat mamce jidlo. Casové mi to zabere dvé hodiny, dvé hodiny musim
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nadéldvat odpoledne. Z prdce zase musim nejdrive béZet za mamkou. Domii se
dostanu kolem 19. hodiny. Vsechno déldm po nocich. Jsem sama uz ze vseho
moc unavend. Navic mamku lituji, pordd se priddvd néco nového. Potrebovala
by trochu mezi lidi, ale nemiize vyjit z bytu. Pripadd mi jako vezen, vSechno mé
to mrzi, ale jak 7 toho ven nevim. MiiZete mi vérit, Ze je toho na me opravdu moc,
i kdy? mi pomdhd dcera i manZel. Nekdy nezvldddm fyzicky ani psychicky. A
nékdy ani jd se necitim dost dobre na to, abych byla v dobré pohodé pro ostatni
lidi.

70leta zena, zakladni vzdélani, bydli na vesnici, stard se sama pres tfi roky o
manZzela, o vikendech pomdhaji déti, manzel ma bolavou pdatef, nemuze chodit,

v poslednich tfech mésicich se jeho zdravotni stav zhorSuje:

,Je to strasné zlé, ale je to muj manZel, jsme spolu 51 rokii, tak se nedd nic
délat. Jd jsem méla zlomenou nohu, mdm tam ,,Zelezo*“ a chodim o dvou berlich,
ale snazim se. Mdme tady domov diichodcu, tak tam beru obédy, nosi ndm to.
Kdy? to bude jen trochu mozné, tak budu dédu opatrovat, snad to vydrZim.“

54leta Zena, vysokoSkolacka, bydli ve velkém mésté, stard se sama o matku po
vicecetné mozkové mrtvici témef Sest let, jeji zdravotni stav se zhorSuje:

., Pecovatelskd sluzba zajistuje obédy, soukromd sestra chodi na pil hodiny
denné. Velmi bych uvitala poradnu pro oSetfovdni bezmocnych osob.
Vyhleddvdni informaci mne stoji spoustu casu a energie. Potrebovala bych také
alespon jednou za cas hliddni na vikend a 2x rocné dovolenou. Dovolenou mi
dosud zajistovala 22letd dcera, protoZe se zarizenim socidlni péce jsem byla
velmi nespokojena. MozZnd existuje nékteré dobré zarizeni, jen se o nem dozvédet.
Rdda bych si také predplatila informacni casopis s touto tematikou.

76letd Zena, stfedni vzdélani, bydli na vesnici, pecuje o manzela pét let po mozkové
mrtvici, v poslednich tfech mésicich stav zhorsen:

,» Pracuji jako sanitdrka v domové diichodcii a 7 Vasi prirucky cerpdm zkusSenosti
i pro moji prdci, kterd mé napliiuje. V pozici pecovatelky se nachdzi moje
maminka, o mého téZce nemocného tatinka pecuje prikladné presto, Ze jeji vek je
JiZ na tuto prdci pokrocily. Snazim se ji pomdhat, jak jen to jde, i kdyz nebydlime
ve stejném miste. Telefon mi usnadnuje casto ji podriet po psychické strdnce. *

721ety muz, stfedni vzdélani, bydli na vesnici, stard se dva a ptl roku o manzelku,
kterd ma potiZe s orientaci, pomahd mu rodina:

., Virele Vam dekuji za snahu vypdtrat, jak temto lidem v budoucnu pomoci. Zatim
pry to jeste neni mozné. Zprvu jsme to v rodiné nebyli schopni pochopit. Ted’
vsak uz se této neblahé situaci snaZime spolecnymi silami vzdorovat. Hlavné
vaucky, které to s babickou umi lépe neZ jd a ona si od nich nechd i vic domluvit.
KdyZ bylo treba zménit medikaci, lékarka se obdvala, Ze budou potiZe s obsluhou
a navrhovala istavni péci. Po sdéleni, jak se k babicce chovd celd rodina se
pousmdla a rekla, at jim vSem velmi podekuji jejimi slovy. A nebyla to stard
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Zenskd. Myslim min neZ 40 let, takZe podle mné lékarka na virovni a
s ohleduplnosti.

48letd zena, stfedni vzdelani s maturitou, bydli na vesnici, peCuje spolecné

s rodinou o svou matku jeden a ¢tvrt roku, m4 silnou sklerézu, jeji stav je v
posledni dobé stejny:

., O maminku se stardm Ctyri roky, tri roky mela mensi problémy, ale od minulého
roku po vysoké horecce odstartovala skleroza, je to ndrocné. NedokdZe chodit,
chce vsak utikat, je casto agresivni a Stipe, bije, Skrdbe, kdyZ ji chci poslouZit
(previéknout, posadit na nocnik). Je velice hlucnd, kdyz se ji néco nelibi krici, Ze
Jje to slySet aZ ven. Déti si kviili tomu uZily dost posméchu ve Skole. Abych
neprisla o sluch, tak si musim ddvat do usi chrdnice, kdyZ je rozzlobend. Kdy?Z
bych dala vic Diazepamu, tak je zas velmi utlumend, Ze je skoro nemozné ji
nakrmit. *

64letd Zena, stiedni vzdé€lani s maturitou, bydli v obci, starala se dva a ¢tvrt roku o
maminku spole¢né s rodinou:

»Maminka oslavila své 94. narozeniny u nds v kruhu rodiny a p7i louceni upadla
a zlomila si nohu v krcku. Jesté téhoZ dne vecer byla operovand, ale protoZe
velmi Spatné chodila i pred tirazem, uzZ se na nohu nepostavila a po deseti dnech
stravenych v nemocnici zemrela. Chodila jsem za maminkou dopoledne i
odpoledne, po dusSeni strdance byla stdle dobrd. Zemrela na ischemickou chorobu
srdecni. Starali jsme se 0 maminku nejméné 10 let, poslednich 29 mésicii byla u
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nds, pohybovala se za pomoci hiilky a ndbytku. Moc ndm chybi.

S6letd Zena, stfedni vzdélani, bydli v mensim mésté, starala se spole¢né s rodinou o
svého otce intenzivné posledni tii mésice, jinak vice nez 25 roku. Byl epileptik a
kardiak, v roce 1997 se zlomil nohu v krcku, posledni tfi mésice tézka skler6za,
deprese, zanét pradusek:

., U otce vypukla v 50tych letech pFi kolektivizaci vesnice epilepsie, kterd
ovlivnila cely jeho i miij Zivot a ndsledné Zivot celé mé rodiny. Pri troSe dobré
viile jsme Zili vSichni vcelku spokojene a vychdzeli si vzdjemné vstric, jak se dalo.
Kdyz bylo otci 70 let, pridala se k jeho nemoci jesté angina pectoris, do té doby
délal v JZD prdci v lese a na polich. Poté Zil s moji rodinou ve méste, kde byl
velmi spokojeny a kazdy tyden jsme s nim jezdili do jeho rodné chalupy na
vikend.

55leta Zena, stfedni vzdélani, bydli na vesnici, peuje spole¢né s rodinou tfi roky o
otce, ktery trpi ztratou paméti, v poslednich tfech mésicich se jeho stav zhorSuje:

,» Dékuji srdecné za zaslanou prirucku jako zdkladni orientaci ke zhorsujicimu se
zdravotnimu stavu matky. Znacnou édst péce o ni zajistuje i o rok starsi otec,
JjehoZ psychicky stav vyvoldvd jak ve mné tak i v rodiné znacné obavy i casté
konfliktni situace. Ty se ndm prozatim i se Sirsi rodinou — sourozenci po dohodé
dari 7esit, ale nemohu ohodnotit, zda jsou vZdy tato FeSeni dostatecné uicinnd.
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Jsou to totiz vSechno vlastni zkusenosti, které clovék s pribyvajicim starim
ziskdavd. S ohledem na vek vSak nemd dostatek sil resit v§e v pohode. I vira v Bozi
pomoc je v dané situaci za dnesSnich podminek, ve spolecnosti zmatenych situaci
ve zdravotnictvi a socidlnim zabezpeceni starych lidi majdkem nadéje na lepsi
budoucnost.

54leta Zena, stiedni vzd€lani s maturitou, bydli na vesnici, stard se sama devét a pul
roku o manZela s velice Spatnou pohyblivosti, stard se také o zahradu a drobné
zvitectvo, je zamestnana:

,»ManZel je po infarktu, mél iplny uzdveér cév na pravé strané krku, levd
postiZena téZ. Diky lékariim mu byl zachrdnén Zivot, zustal vSak Spatné
pohyblivy. V nemocnici byl poprvé, utikal, pak na rehabilitaci, utikal také, byl
vZdy propustéen pro Spatny psychicky stav a deprese. Zpocdtku se snaZil, jezdil na
kole kdyz to slo, potkdval zndmé, hovoril s lidmi. Ted po trech letech je timto
Zivotem znechucen. Snazim se predchdzet konfliktim, ale at to myslim jak chci
dobre, vidy to melo byt jinak a on vi, jak to je. Proto radéji mlcim, ddl to
nerozvddim a ani nejde mu odporovat, protoZe okamZité chce uZ umrit aby ndm
neprekdzel, chce skoncit sebevraZdou. Tu také dokonale pripravil aby me a syna
vystrasil, kdy? jsem odmitla koupit novou televizi. Vse dobie dopadlo, leZel u
televize zamceny. Otevrit jsme museli vynddnim kovdni. Vim, Ze nemocni lidé
jsou zli. Rikdm jeho lékaice, kterd ho znd jesté jako zdravého, Ze pFi tom viem je
jesteé zlaty. Mne to uZ ale zdravotné poznamendvd. Ten neustdly strach z jeho
reakct, nespavost, pracovni pretiZeni. *

441ety muz se sttednim vzdélanim, bydlici na vesnici, stard se sim jeden a ptl roku
o matku trpici demenci Alzheimerovského typu:

»Nejndrocnéjsi pro pecovatele je se vyrovnat se skutecnosti, Ze pres vesSkerou
PECi o sverenou osobu se jeji zdravotni stav zhorsuje. Proto bych rdd informace
o0 nejnovéjsich poznatcich takto postiZenych osob a pripadnych moZnosti léchy.
Nds prakticky lékar oznacuje stav za nevratny, nelze ho zlepSit, ani zastavit.
Dalsi zdavaznou veéci je, Ze pFi absenci jakékoliv pecovatelské sluZby v misté
bydliste musi pecovatel opustit zaméstndni a tim se vyrazné sniZi Zivotni tiroven
rodiny pecovatele aZ na hranici Zivotniho minima. Také mozZnost umisteni takto
postiZenych osob do tistavii socidlni péce je minimdini.

23leta Zena, stfedni vzdelani s maturitou, bydli ve velkém mésté, stard se s rodinou
dva roky o svého otce, ktery ma poruchy orientace v Case, vyrazné¢ mensi
pohyblivost, zlostngjsi ndlady, neudrzi moc¢ a stolici:

., PFdla bych si, pokud moZno zastavit proces zapomindni, aby se pro to udélalo
vSe. Bojim se, aby se rapidné nezhorSoval jak po fyzické, tak po psychické
strance. Mdm pocit, Ze Fada véci neni lékarsky podchycend a mela by byt. Do
této chvile jsme se starali o naprosto bezmocnou babicku a nebyl cas vice se
venovat tdatovi, myslim Ze by to bylo potreba v daleko vétsi mire.
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32letd Zena se stfednim vzdélanim, bydli ve velkém mésté, peCuje spolecné

s rodinou Ctyfi roky o svou babicku, kterd je méné pohyblivd, zmatend, v posledn{
dob¢ jeji stav zhorSen, je agresivni:

»Babicka trpi nadmeérnou chuti k jidlu, coZ pro mé predstavuje neustdlou zdtez
v pFipravé jidla po cely den a obcas i v noci. Jidlo, které ji pripravim ani celé
nedoji, ale za hodinu md opét hlad. Musim byt neustdle s ni, protoZe tireba utece
z pokoje a jde bosd na linoleum, mdam strach, Ze zakopne a upadne. Pred dvéma
lety méla babicka v noci iiraz, zlomila si ruku a Zebro, od té doby je jeji stav
horsi, vetsinu dne leZi. Mdm velice Spatné zkusSenosti s osadkami sanitek na
prevoz do nemocnice, nechovaji se hezky jak ke starym lidem, tak i k pribuznym.
Jsem clenkou Alzheimerovy spolecnosti a jedenkrdt mésicné se schdazime s lidmi,
kteri také pecuji o lidi se ztrdtou pameti.

50leta Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli v obci, pe€ovala ¢tyfi roky o svou
matku trpici ztrdtou pameéti, jeji stav se nemenil:

,»Moje maminka zemrela pred dvema lety. Myslim, Ze hodné lidi na tom bylo hir
nez moje maminka, ale na to se prichdzi aZ pozdeé. Mohli jsme ji nechat doma
samotnou a méli jsme jistotu, Ze si sama nebude nic ohiivat, nebude se dobyvat
ven, ani béhat po byté. Méli jsme moZnost nékolikrdt denné ze zaméstndni zajit
domii a postarat se o jidlo, oblecent, myti. Diive manZelovi pomdhala obracet
seno, uklizet, spis ho zdriovala, ale miij muz je trpélivy, tak vSechno vydrZel.
KdyZ bylo osklivo, tak s ni cvicil. KdyZ jsem chodivala s mami k lékari, vidy mi
nase pani doktorka rikala: vase maminka je na tom lépe neZ vy. Bydlela o ulici
ddl, vZdy na sobotu a nedéli k ndm chodila. Kdyby byl clovék na takovéhle
trdpeni sam, bylo by to asi dost zIé — pro oba. Nikdo ale nevime, jak dopadneme.
Jd sama se této nemoci bojim, protoZe ve svych padesdti letech dopaddm nékdy
Jjak ta moje maminka. “

381lety muz ze sttednim vzdélanim, bydli ve velkém mésté, pecoval spolecné

s rodinou pét mésict o svého otce, ktery byl inkontinentni, jeho stav se

v poslednich ttech mésicich zhorSoval:

,, Otec trpel nocnimi pochody po byté a nevedel co deld. Byl zmateny a neudrZel
mo¢ ani stolici. Bylo mé ho velice lito a nevédel jsem, jak mu pomoci. Jsem moc
rdd, Ze jsem se mu mohl posledni mésice jeho Zivota plné venovat.

42letd Zena, vysokoskolacka, bydli ve velkém mésté&, starala se spolecné s rodinou
pet mésicti o maminku trpici rakovinou, v poslednich tfech mésicich stav vyrazné
zhorSen:

»Stardm se o svoji 75letou maminku stridave se svym otcem zhruba pét mésicii.
Jeji diagnoza je rakovina. Proces zacal nabirat takovou rychlost, Ze jsme nebyli
schopni s otcem zajistit jiZ ani zdkladni hygienu, protoZe vybaveni bytu
nevyhovuje. Do urcité doby jsme vse zvilddali, tj. pokud byla schopnd se
pohybovat a chodit. V lednu jsme ji svérili do péce Hospicu, protoZe se vse pro
nds stalo vysoce zdtezové. Nemohli jsme ji pichat injekce proti bolesti. Chodime
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Ji denné navstévovat. Jd, dcera, otec a vauk. Jsme velmi rddi, Ze existuje toto
zarizeni, kde mdme jistotu, Ze péce je na vysoké profesiondlni virovni.

62letd Zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydli ve velkém méste, peCuje spolecné
s rodinou tfi a pal roku o svou matku po mozkové mrtvici, jeji stav je stdle stejny:
., KdyZ jsem privezla matku pred tremi léty z nemocnice domii po mozkové
mrtvici, nevedéla jsem, co délat. V nemocnici maminku predali ,bez ndvodu” co
ddl. Neuméla jsem ji krmit, prebalovat. (Jind situace, nez kdysi s détmi.) Prvni
meésice matka nemohla nic skoro ani polykat. Po piil roce se trochu zlepsila,
proleZeniny jsem zvlddla diky dotaziim po kamarddkdch s podobné postizenymi
rodici. Od obvodni lékarky jsem se dozvédéla pouze, Ze se na takto staré pani
nedd nic pokazit. *

45lety muz, vysokoskoldk, bydli ve velkém mésté, pecuje sam tii a ptl roku o otce,
ktery trpi kratkodobymi poruchami védomi a oboustrannou gonartrézou. Jeho
zdravotni stav se v posledni dob& nemént:

., Po precteni prirucky pecovatele si pripaddm jako idedlni pecovatel o zatim
idedlniho tdtu. Nastésti jsem zatim zaméstnany, takZe vydaje spolecné pokryjeme.
Zddné dalsi ¢leny rodiny bohuzel nemdme a viici pomoci cizich lidi md otec
pochopitelny ostych, navic by slo spise o dalsi vydaje.

62lety muz, vysokoskoldk, bydlici v men$im mésté, pecuje spole¢né s rodinou tfi
roky o slepou matku, pohybové omezenou, v poslednich ttech mésicich se jeji stav
zhorsuje:

., PFi vyFizovdni socidlnich podpor, vyhod a podobné se musi napr. nepohyblivd
osoba dostavit osobné ke specialistovi, odbornému lékari i pres posudek
praktického lékare. Matka, o kterou pecuji, neni casto ochotnd komunikovat,
rozhodovat. Zije témér bez potieb, vie prenechdvd na dalsich osobdch (lékar
apod.). Na vse je tieba se ptdt, zda to nebo ono udélat, odpovédi musim
vyZadovat. Dost casu zabere obstardni kamen, mdme lokdlni topeni. V mistnosti,
kde jsou akumulacni kamna se matka odmitd zdriovat. KaZdé pripomenuti, Ze by
se méela pohybovat i kdyZ? s obtiZemi povaZuje matka za Sikanu, aZ mne to
dusevné zmdhd. Postrdaddm pro osoby trpici stareckou slepotou néjakou sluzbu,
kterd by jim tuto situaci ulehcila, a dala ndvod, jak tu ¢i onu situaci zvlddat. To
stejné plati pro pripady ztrdty pohyblivosti. Tykd se to i pro pecovatele laiky.
Nekdy si kladu otdzku, zda by nebylo lepsi ji umistit do pecovatelského tistavu,
zda to co déldam, délam dobre.

51letd Zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydlici na malém méste, pecuje sama
jeden rok o matku ochrnutou na polovinu téla, se ztratou feci. Jeji stav je

v poslednich ttech mésicich horst:

., Vzhledem k tomu, Ze bydlim s matkou, o kterou pecuji na malém meésté, je pro
mne casové ndrocné vyrizovdni zdravotnich pomiicek, zjisteni kédii. Bez
vyzkouSeni pomiicek se mi stalo, Ze jsem znovu musela vyridit vymeénu.
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Vyrizovdni pritkazu ZTP, telefonu a jinych zdleZitosti po iiradech, které jsou
vzddlené a matka musela byt pul dne sama. Hlavné jsem byla vynervovand,
abych stihla autobus nebo viak, aby se zatim doma nic nestalo. Ddle chci
upozornit na Spatny pristup primdri ODN ci LDN, neinformovdni pribuznych,
lhostejnost k pacientiim. Sama jsem se musela v§emu doma naucit, jak matku
pretdahnout z postele na WC kreslo, jak prebalovat, jak ji premistit na
mechanicky vozik. Rehabilitaci alespon 1x tydné jsem musela také vybojovat.
DiileZité je alespon jedenkrdt denné nemocného pohladit, pochvdlit ho, déld mu
to radost a spokojenost je oboustrannd. *

55letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli ve velkém mésté, pecuje o rodice
jeden a Ctvrt roku, jejich stav je prubézné stejny, otec ma plnou bezmocnost, matka
zapomind a mé otoky nohou:

»Na 2 — 3 hodiny denné mohu odejit. Chodim na msi, nosim rodiciim svaté
prijimdni. Jsou sice na sebe obcas po tolika letech alergicti, ale pak se spolecné
pomodlime, popoviddme si a odpustime si. “

46letd Zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydli ve velkém mésté, pecuje sama deset
mésicl o otce se silnou skler6zou, bydli spolu odjakzZiva:

» Hledala jsem vhodny socidlni tistav, kde by tatinek mohl strdavit urcitou dobu,
kdybych byla na dovolené. V jednom mi bylo Feceno, ,ano, ale pokud si bude
pamatovat, kde je jeho postel, skiitika, aby nebyly problémy se spolubydlicimi
..., ve druhém rekli ,ano, ale pokud miiZete zarucit, Ze odsud neodejde, nase
zarizenti je oteviené a lze 7 néj odejit ... " Nic 7 toho jsem zarucit nemohla, tak
Jjsem na dovolenou jiz nekolik let radeji nejela. Myslim, Ze stavajici zarizeni
nepocitaji se starymi lidmi (nejsou pro né urceny), kteri maji problémy

s nedostatecnou funkci mozku, maji Spatnou orientaci, jsou popleteni, potrebuji
dohled. Pri tatinkove hospitalizaci po mozkovych prihoddch se vidy prudce
zhorsilo jeho mysleni, chdpdni, vyjadrovdni, orientace. Musim Zel Fici, Ze
oSetrujici persondl jako by to zcela nechdpal. A tak ziistdvaly léky na stolku,
infuze, které otec nutné potieboval byly zruseny, protoZe ,odchdzel” s hadickami
na WC apod. Situaci jsem vyreSila tak, Ze jsem se do nemocnice ,prestehovala’,
sedéla u lizka cely den a ,dohliZela’. Myslim, Ze pacienti v takovém stavu by méli
byt umisteni na JIPu, kde jsou lepsi podminky pro individudlni péci o pacienta. *

48letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli ve velkém mésté. Pecuje dva a pil
roku o tchyni trpici silnou sklerézou. V poslednich tfech mésicich se jeji stav
vyrazn€ zhorsil:

,»Stav nasi babicky se za posledni tvi mésice vyrazné zhorsil. Jak po strdnce
pohybové, tak po strdance mentdlni. Neni schopna se sama najist, musim ji krmit,
vetsinou vleZe. Pohybuje se pouze po byte, jenom pdr kriicku, nekdy i ty deld
obtizné. Je velmi obtizné ji i jeji byt udrZet bez vykalii. Plenkové kalhotky
strhdvd, se stolici si patrné hraje, musim ji vyhleddvat (v kytkdch u okna,
pomazané okno, v nddobi apod.). V byté ji musime zamykat, jinak hrozi
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nebezpeci prochladnuti, nebot si lehne kdekoliv leckdy i polonahd. Mdme vlastni
domdcnost, dva psy, slepice, zahrddku, skleniky. Nejsem schopna urcit, kolik
Casu mi kterd cinnost zabere. *

48letd zZena se stfednim vzdélanim s maturitou, bydli ve velkém mésté, pecuje Sest
let o matku, kterd trpi senilni demenci, ma zavedenu pecovatelskou sluzbu:

,» Dékuji Vam za prirucku pecovatele. Jsem mile prekvapena, Ze VasSe ambulance
se zabyvd touto c¢innosti a pomoci nejen nemocnym, ale i jejich domdcim
pecovateliim. Stardm se o svou maminku, kterd je uz Sest let sklerotickd a
posledni léta je zmatend a md sklony odchdzet pryc, byvd neklidnd, nékdy md
1zv. lepsi dny. O pani MUDr. ToSnerové jsem Cetla jednou cldnek, ktery mé ihned
zaujal, protoZe jsem se v ném docetla, Ze je specialistkou pravé na ,poruchy
pameéti’. Velmi bych ocenila jeji radu a pomoc, co se tyce lékii. Chodim sice pro
léky na geriatrii, ale kdyZ je maminka neklidnd, nevim, zda je napv. Diazepam
ten nejvhodnéjsi lék.

62letd zZena se zdkladnim vzdé€lanim, bydli ve méste, peCuje spolecné s Charitou
tfictvrté roku o matku, kterd ma velké bolesti kycle po drazu a celkovou
nemohoucnost. Jeji stav je v poslednich tfech mésicich vyrazné horst:

,»Moje prdce pecovatelky mé maminky neni vitbec lehkd. Jsou chvile, kdy jsem
primo zoufald a nevim si s ni rady. Je po tirazu zlomeni nohy v krcku, a poté
byla postiZena rozsdhlou mozkovou mrtvici, kdy ochrmula na pravou stranu a
prestala mluvit. Byla propusténa z nemocnice s tim, Ze jeji stav je tzv.
stabilizovany. Nastésti mi Fekla pani na Okresni sprdve socidlniho zabezpeceni o
Charite, kterd ndm zapiijcila jak polohovaci postel, tak riizné zdravotni pomiicky
potrebné k jejimu oSetrovdani. Navic k ndm denné chodi mimo vikend vZdy
sestricka, kterd ji celkové oSetii. Bez jejich obetavé pomoci bych to viibec
nezvlddla a urciteé se zbldznila.

55letd Zena se zdkladnim vzdé€lanim, bydli v obci, pecuje 19 rokt spolecné

s rodinou o svou sestru myopatku, nemoc se v posledni dobé zhorSuje, progresivni
dystrofie postupuje:

., Pecuji o sestru bezmdla 20 let, pritom jsem zvlddala starost o rodinu a
vychovala dvé déti. Pred 10 lety jsem ovdovéla, bylo to velmi ndrocné. Kdyz mi
vymerili vdovsky diichod, odebrali mi prispévek na péci o osobu blizkou. Nase
rodina Zila na hranici Zivotniho minima. Dlouholetd péce o sestru mé vycerpala
predevsim zdravotne, trpim silnou artrozou kolen aj. O sestru pecuji rdda, do
ustavu bych ji pokud mi sily staci nikdy nedala, protoZe vim, Ze by to jeji citlivé
povaze neprospélo. Obétovala jsem se pro ni hodné a rdda a to vse co mohu
nejlip, pro ni délam. Hodné se mluvi o asistentské péci, privitaly bychom ji obe,
uz tézko vse zvladdm.

61letd Zena, vysokoskolacka, bydli ve velkém mésté€, pecuje sama dva roky o svou
matku, kterd zapomina:
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., Mym stanoviskem k hodnoceni zdtéZe pecovatele neni myslena vlastni péce, ale
stav mé psyché, nebot se mi obcas nedostdvd potrebné trpélivosti k nesmyslnym
Cimiim mé matky. Cely Zivot byla generdlem, casto cleny rodiny sekyrovala pro
malickosti a nyni to déld v daleko horsi mive. A to jsou momenty, které mne po
nekolikerém opakovdni popuzuji. Bojuji proti své nedutklivosti, protoZe si
uvedomuyji, Ze nevi, co vikd, ale vidy se mi to nepodari, abych ziistala tiplné

v klidu a odchdzim do jiné mistnosti abych se nadechla. *

72letd Zena, zékladni vzdélani, bydli ve velkém mésté, péce o manZzela trva tfi roky,
pomadha ji syn. Manzel trpi silnou zapomnétlivosti, zmatenosti. Bydli ve vile se
zahradou, o domdcnost se stard sama, syn se stard o zahradu:

, ManZela nemohu nechat samotného, protoZe néekdy zapomene, kde se nachdzi,
md Spatnou orientaci, zapomnél zamykat a odemykat, nezavie okna. Stdle néco
schovavd, musim ho bedlive pozorovat, jinak nic nenajdu. Trpi na halucinace
(Skaredé rudé postavy), bdl se jich, kricel a mldtil je. Bylo to hrozné, nenechal
mé spdt. Kdy? mu neddm vias prdSek, vraci se to. Diky prirucce pecovatele jsem
byla poprvé sezndmena s nemoci manZela a s moZnosti eventudlniho umisténi do
nékterého zarizeni. Méla jsem iiraz, musim do ldzni a na tu dobu potrebuji
manZela nekam umistit. Ddvdm manZelovi lehkou prdci, néco prinést, odnést,
neékdy se to dari, nekdy ne. Snazi se mi pomdhat, ale vS§echno pomotd. Nekdy to
zvlddne. Velmi mdlo se vyspim, to mi moc vadi. Chodim piil roku o berlich,
protoZe jsem si zlomila nohu v kycli — krcek. Jsem po dvou operacich, méla jsem
velké bolesti, ale o manZela jsem se starala. Moc mé to zmdhalo, a nikdo mi
neporadil, kde mdm hledat pomoc. Proplakala jsem moc noci. Trnu strachy, co
mé jesté cekd.

72letd Zena, vysokoSkolacka, bydli ve velkém mést€, peCuje jeden rok o svého
rozvedeného manzela - diabetes, Parkinson, ob¢as pomaha pecovatelska sluzba:
»MuZ, kterému v jeho teZké Zivotni situaci pomdhdm a vSestranné, psychicky i
fyzicky o néj pecuji, je mentdlné a duSevné v porddku, je byvaly profesor klasické
filologie, velmi vzdelany, jeho specidlni konicek je vaznd hudba. Posledni dobou
mivd vypadky pameéti. Je mi ho velmi lito, protoZe pomalu ale jisté ztrdci chiizi a
stabilitu, vSude ho doprovdzim. JiZ rok nechodim do prdce a vétsinu svého
volného casu mu venuji, ¢imz trpi mé programy a zdliby. Zacind mé to stresovat,
nekdy pocituji ijmu a kiivdu. Navic on bydli daleko ode mne. Rodinu Zddnou
nemdm, ani pacient - je to miij nékdejsi manZel, pred 25 lety jsme se rozvedll.
Potrebovala bych naléhavé za sebe ,zdstup’, aby mél kromé mé jesté nékoho
laskavého s kym by si mohl alespon jen pohovorit, kdo by ho navstivil, ¢i mu jen
telefonoval a zaplnil tak obcasnou samotu, kterd na néj pisobi depresivné a
teZko ji sndsi. Procitdm prirucku pecovatele, je to prinosné a mnoho nového se
dozvidam. “

56letd Zena, vysokoskolacka, bydli ve velkém mést¢€, pecuje dva a pul roku
spole¢né s rodinou a pecovatelskou sluzbou o matku, ktera nemiize sama chodit:
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,, Diky pomoci Diakonie jsem nemusela opustit predcasné zaméstndni a maminka
miiZe Zit ddl se svou sestrou v podminkdch, na které je zvykld. Jinak by se musela
prestehovat k ndm, kde by zdaleka neméla tak klidné prostredi jako doma.
Pecovatelky z Diakonie k ndm zacaly dochdzet v dobé, kdy jsem si zlomila nohu
v krcku a byly jsme opravdu odkdzdny na pravidelnou pomoc. Jsou ndm stdle
velkou oporou. *

72letd Zena se sttednim vzdélanim s maturitou, bydli na vesnici, pe€uje sama jeden
a pul roku o manzela, ktery je nemohouci, inkontinentni, v posledni dob¢ se jeho
stav vyrazn¢ horsi, nepostavi se, ma bolestné kiece v nohou:

»ManZel md diabetické komplikace, 4x denné aplikuji inzulin. P7i vySetieni
mozku potvrzeno rozsdahlé loZisko ischemie v pravé hemisfére. Je vozickdarem.
Posledni rok uz nechodi vitbec a trictvrté roku se ani nepostavi na nohy. Vase
publikace Prirucka pecovatele mi velmi pomohla. Citim se totiz dlouhodobym
oSetrovdnim zcela vycerpdna. Je to ¢im ddl ndrocnéjsi — choroba se zhorsuje.
Manzela jsem si vzala pred 22 lety jako vdovce se ¢tyrmi détmi. Jen syn mi
cdstecne pomdhd, dojizdi se na néj | x mesicné podivat. Jinak je vse jenom na
mné, ve dne i v noci.

55letd Zena s vysokoSkolskym vzdélanim, bydli ve velkém mésté, pecuje spolecné
s peCovatelskou sluzbou pét let o slepou 90letou matku:

,» Dékuji za zaslani prirucky. Kromé nemocné maminky mdm jesté invalidniho
manZela. Obcas k nim pribude roztomily vnoucek. Jeho existence mi doddvd silu.
Pokud se s nemocnym domluvim, je mozné vse. Bez pecovatelské sluZby by to
vSak neslo. Vds zdjem mi udélal dobre. Nejsem pecovatelka, ale plnim svou
povinnost a spldacim ldsku.

55leté zena, stiedni vzdélani s maturitou, bydli v obci, pecuje spolené se sestrou
dva roky o matku, kterd ma cévni onemocnéni, o¢ni a mozkovou sklerézu. Jeji stav
je v poslednich tfech mésicich horsi:

»Socidlni prispévek na matku bere sestra, kterd s ni bydli spolecné s rodinou ve
spolecné domdcnosti. Je v soucasné dobé bez zaméstndni. V péci o matku si
pomdhdme. Jd se o ni stardm o vikendech a o dovolené. Je to pro mne casove
ndrocné také tim, Ze sama mdm jiZ riizné zdravotni problémy a zaméstmdni
ndrocné na psychiku. Pracuji jako ucitelka v MS. “

45letd Zena, stfedni vzdélani, bydli na vesnici, pecuje sedm mésict spole¢né

s peCovatelskou sluzbou o tchyni, jeji stav je vyrazné v poslednich ttech mésicich
zlepSen, méla mrtvici:

., Péce o babicku mé obcas unavuje, ne po fyzické strdnce ale po dusevni. Je
tezké komunikovat s nekym kdo mluvi mdlo a jesté se vyjadiuje nesmyslnymi
slovy. Jinak jsem spokojend, vse jde v klidu a pohodé, ale chybi mi informace,
Jjak takovy clovek po mrtvici vaimd. Je to ale porucha mozku, takZe mé téZko
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nékdo podobné informace poskytne. Je to vSak to jediné, co bych potrebovala
k pocitu, Ze se chovdm sprdavné.

73letd zena se zakladnim vzdélanim, bydli ve velkém méste, pecuje spolecné

s rodinou dva roky o svou dceru trpici Alzheimerovou chorobou, jeji stav se
zhorsuje:

»Je mi 73 let, manZelovi 79 let, mdme jediné dite, dceru, kterd bez potiZi zviddla
vysokou skolu elektrotechnickou a pres 20 let pracovala jako vedouci
programdtorii na pocitacich. Letos ji bylo 50 let. Pred osmi lety onemocnéla EB
virem, jeji zdravotni stav se horsil a po nékolika letech byla zjisténa
Alzheimerova choroba. Dnes je dcera vedena na psychiatrickém oddélent
Vojenské nemocnice a jeji zdravotni stav je tak Spatny, Ze nemiiZe byt sama.
Veskerd starost, opatrovani, tiklid a chod domdcnosti je na mné a manZelovi.
Jediné stesti je pro nds, Ze mdme byty vedle sebe. Manzel obstardvd ndkupy,
ndvstevy lékarii a na mné je veskerd péce o dceru a domdcnost. Velice nds to
vysiluje a bojime se, co bude ddl, kdyby jeden z nds nemohl. Nevime jak bychom
Ji jeji Zivot usnadnili, mimo jiné ji jiZ pres rok z jejiho invalidniho diichodu
kupujeme velmi drahy lék Aricept.

65letd Zena se stfednim vzdélanim bydli v obci, pecuje sama o matku osm mésicu,
kterd ma Spatnou pamét, horsi orientaci. Jeji zdravotni stav se nemeni:

»Svou péci o maminku jsem vyresila tak, Ze jsem se k ni nastehovala a to ji velice
prospélo. (UZ jsem sama, tak mé také). Sice nemohu od ni nikam cestovat, ale
nastesti jsem drive dost pocestovala po svété, tak mi to nevadi. Na pocdtku
nemoci byla maminka zlobnd, ale pouzivd 1 tabletu Tiapridalu, tak ji to
uklidnuje.

34letd Zena s vysokoSkolskym vzdélanim, bydli ve velkém mésté, pecuje jeden
mésic o sousedku, kterd je imobilni po CMP. Péce je zajisténa také pecovatelskou
sluzbou, Home care, rodinnymi pfislusniky a pomdhaji i dalsi sousedé:

., PFirucka pro pecovatele je vynikajici, nase svérenkyné, babicka (adoptovand)
Cerpd z rady pasdii rovnéZ. Vsichni jsme ziskali vice informaci, bezpecné opory
v téZsich tématech — uspordddni véci, zvldsté zdvet, posledni véci. Zatim jde o
krdtkou dobu nasi péce, predtim jsme ji provdzeli pouti po zdravotnickych
zarizenich. Doufdme v kvalitu sluZeb Sue Ryder, ktery bude aktudlné stiidat nasi
domdci péci. Nasim velkym prdnim je, aby se nestala obéti zdravotnického
systému (nemd pribuzné) a proZila, byt'i s velkym defektem co nejkvalitnéjsi
stari. MozZnd Vds budeme potrebovat.

52leté zena se stfednim vzdélanim s maturitou, bydli ve velkém méste, peCuje sama
tfi ¢tvrté roku o manzela, ktery ztraci orientaci a pamét’. Jeho stav se neméni:

., Pecovala jsem jii o matku svého manZela, kterd na Alzheimerovu chorobu
zemrela. ManZel ziskal bohuZel jeji geny. Vim o co jde a pFipravuji se na tento
stav. ManZelovi byl predepsdn drahy lék, zatim se tirovein nemoci diky tomu
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udruje na stejné tirovni. Jak ale dlouho, nikdo mi nezaruci. Je to velkd financni
zdtez. Dekuji moc za Vasi prirucku pecovatele. Jsem v zacdtku péce a urcité mi
cdstecne pomiiZe. Vérim tomu.

56letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli ve velkém mésté, pecuje sedm a pil
roku vétSinou sama o matku, kterd nevidi, je po mozkové mrtvici, leZzi:

,, Pred deviti lety jsem musela ddt vypovéd ze zaméstndni. Maminka oslepla,
operace nepomohla, k tomu dostala cukrovku, po infarktu vysoky krevni tlak,
silné zdvrate, pri kterych zvracela. Musela jsem ji vodit po byté na mych zddech.
Casto plakala, nemohla se smiFit se svym stavem. Nyni je druhym rokem po
mozkové mrtvici, leZici, iiplné odkdzand na mou pomoc. Pecovat o tiplné
bezmocnou osobu je opravdu ndrocné jak po psychické, fyzické, tak i po casové
strdnce. Musite se smifit s tim, byt v pohotovosti ve dne i v noci, Ze pro Vds
neexistuje Zddné osobni volno, dovolend, kdy se miiZete tiplné od starosti o
pecovanou osobu odpoutat. Tézko miiZe tuto situaci posoudit clovek, ktery tuto
prdci nikdy nevykondval. Musite mit pevnou viili, velkou trpélivost a v prvé rade
ho mit rdd. Nesouhlasim s tim, Ze se péce o osobu blizkou, pokud nemd prizndnu
iplnou bezmocnost, nezapocitdivd do diichodu a je honorovdna pouze Zivotnim
minimem. Myslim si, a je nds urcité v této situaci vic, Ze cely systém je
nedokonaly, nedoceneny, nevyhovujici a hlavné nespravedlivy. Je to proto, Ze se
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s tim nikdo nezabyvd a nerest.

53letd zena, zékladni vzdélani, bydli ve mésté, stard se Sest let sama o otce, nemoci
stafi. Jeho zdravotni stav se zhorSuje, namah4 ho vstavat, oblékat se, obouvat, kici
ze spani:

»SlouZila jsem nékolik let mamince, byla Spatnd na nohy. Chci poslouZit také
tatinkovi. Chodila jsem léta do zaméstndni, na diichod mdm vydéldno. Nemdm
v§ak diichodovy vek. Jsem hodne nemocnd, vSe mne moc zmdhd, proto uZ
nemohu chodit do zaméstndni a pobirdm socidlni ddavky. Pracuji doma od rdna
do vecera. Varim pro pét lidi. Mdm doma jesté syna a varim sestie, kterd je téZce
nemocnd s nervy. Jsem zvykld hodné pracovat a pomdhat druhym, jenom mné
mrzi, Ze za tolik prdce beru tak mdlo penez.

60letd Zena, stfedni vzdélani s maturitou, bydli na vesnici, pecuje tfi roky spolecné
s rodinou o inkontinentniho otce:

, Zustala jsem s ,dédikem”a détmi sama, manZel i maminka mi zemreli, hodné mi
pomdhal, byl velmi pracovity, a tak jsem si rekla, Ze mu musim vsechno oplatit,
kdyby zde byl i treba pres 100 let. DiileZité je, aby se clovek snazil i ve stdri
pracovat, on byl do 90 let tolik cily. Pak to $lo ale 7 kopce, v 94 letech upadl
doma na koberci a zlomil si nohu v krcku. Primlouvala bych se, aby se umoznilo
rodindm, aby se mohli o své starsi starat sami a trochu jim pomoci. Vérte, méla
Jjsem vydrZ (pracovala jsem jako obvodni sestra na obvodé), ale nekdy jsem to
také nevydrzela a vybuchla jsem. Pak mne to zase mrzelo a trdpila jsem se a
prehnanou péci jsem to chtéla dédikovi vynahradit. Nakonec jsem se to naucila.
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Kdy? jsem se napénila, odesla jsem do jiné mistnosti, vydychala se z toho a kdyZ
jsem k dédikovi zase prisla a videla jsem, jak na mne obraci svoje oci, jak na
mné visi, a vitbec o nicem nevi, Ze predtim zlobil, v duchu jsem se mu omlouvala.
Moje zkusenost je ta, Ze clovek, ktery pecuje o starého clovéeka, potiebuje alespon
trochu si od ného oddychnout. Jit si do kina, nékde mezi své vrstevniky nebo mit
moznost pracovat na zahrddce. Dnes uZ jsem vse to zIé zapomnéla a stdle mi
chybi v nasi kuchyni, kde seddval u okna a pozoroval ulici a jd jsem si s nim
stdale povidala. Stdle mdam na mysli jeho heslo: pohyb je Zivot, a také prdace! A
tak mdm na ného jen nejkrdasnéjsi vzpominky a myslim Ze by to byla téma na
knihu ,Dédecek’, jako je ,Babicka” od BoZeny Néemcové. Nyni kdyZ listuji Vasi
priruckou, moc Vds prosim kdybyste mohli jeden vytisk poslat na zdejsi obecni
urad, ktery md na starosti Pecovatelskou sluZbu a bylo by velmi dobré, kdyby si
toto precetly pecovatelky, respektive ta, co trochu ,zlobi". Méla by pani starostka
mozZnost ji predat ndvod, jak se md se starsimi lidmi jednat. Jisté reknete, Ze bych
Jim mohla pujcit tu svoji? Ale jd bych ji rdda dala pecovatelkdm, kde jsem
pracovala.

67letd Zena se sttednim vzdélanim, bydli ve velkém méste, peCuje sama dva roky o
manzela, nemuze se s nim domluvit:

., Mitj manZel byl cely Zivot velice aktivni. Po CMP se mu sice po case vrdtila
pohyblivost a cdstecné i Fec, ale bohuZel vnimdni je poskozeno, velmi Spatné cte,
neni schopen napsat souvislou vétu, neni schopen se domluvit. Je si toho védom
a je ve stdlé depresi, nespokojenosti a touZi umrit. Komunikace se mnou mu
nestaci a jd jsem bohuZel povahou spis micenlivd, tichd a ted’ i nemocnd -
klouby, angina pectoris, a velice litostivd, samy pldac a strach, co bude ddl, jak to
zvlddnu bude-li se stav zhorSovat. A v tom je nejvétsi problém. Kde hledat
pomoc. Mdme Sest rodin déti, 12 vnoucat a dvé pravnucky. Byli ochotni se o
manZela postarat, kdyZ jsem méla jet na léCeni, jenze jsem 2x musela poukaz
vrdtit, nechteél u nikoho byt, ani doma s nekym. Bdla jsem se, Ze mu rozcileni
uskodi, a on se zlobil moc. Jd spim v priméru 3 - 4 hodiny denné a vim, Ze mi to
nestaci. JenZe uZ jsem na to zvykld, jsem stdle ve stiehu. Je to se mnou horsi,
Spatné se mi dychd a boli mé nohy. Nesmim vsak nic Fici, protoZe hned
zpanikari, Ze mi nesmi nic byt, Ze jsem mladd! Co by s nim bylo, kam by Sel a
hned mi vérohodné predvede své obéseni presvedcivym gestem.

69letd Zena s vysokoskolskym vzdélanim, bydli v obci, peCuje sama jeden a ptl
roku o sousedku po mozkové pithodé€, kterd je inkontinentni, desorientovana

v Case a prostoru, jeji stav je stéle stejny:

,, PostiZend je bezdeétnd, bez rodicii a bez sourozencui. Bydli ve svém rodinném
domku se zahradou. Md pejska a deset kocek. Péce o domek, pejska a kocky leZi
predevsim na mné. Pecuji o ni bez ndrokit na odménu, pred jejim onemocnénim
Jjsme se sbliZily prdve pres péci o domdci zvirdtka. S domdcnosti mi pomdhd miij
manZel, obéma ndm to vyhovuje, tudiZ md péce o sousedku v nasem rodinném
Zivoté neni prekdzkou, spis nds to sblizuje.
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46letd Zena se sttednim vzdélanim s maturitou, bydli v obci, pe€uje spolecné

s manZelem o matku 13 let, md Alzheimerovou a Parkinsonovu chorobu, jeji stav
se v poslednich tfech mésicich zhorSuje:

., Pecovat o moji maminku beru jako samoziejmost. Pomdhd mi manzel, ktery md
vysokoskolské vzdeldnt, bez jeho pomoci bych to uZ dneska nezviddla. Vzali jsme
si maminku k sobé domii a zacali se o ni starat. Moje starsi sestra dostala
mamincin dum jako dédictvi ale o maminku se starat odmitd, ani mi nechce
pomoci. Je to pro mne trpké a bolestné. Nemdme ani ponéti, co je to mit vikend
pro sebe. Zacindm mit bolesti v zddech a velmi mdlo spim. Ze vSeho nejvic mé
trdpi, Ze v nasSem Sirokém okoli neni napr. diom Hospic, kde bychom obcas
mamku mohli svérit alespon 1 x za rok a trochu si odpocinout. V populaci
pribyvd starsich lidi a takto nemocnych s diagnozou Parkinsonova +
Alzheimerova nemoc pribyvd. Z tohoto hlediska je zde socidlni oblast asi
katastrofdlni. Uprimné a ze srdce Vam dékuji za to, Ze vitbec nékdo mluvi o
takovychto problémech, jako je dlouhodobé nemocny clovek. Dékuji za Vas hlas
z radia. To jsem uZ byla v ¢innosti a zrovna jsem maminku krmila. Je Skoda, Ze
Jjsou kolem nds casto prdzdné objekty, o kterych dnes nevime ¢ jsou, byvalé
klubovny, tdbory a rekreacni zarizeni, to vSe by mohlo slouZit jako domy Hospic
pro staré lidi — ale nikdo se tim nezabyvd. Uroveii zemé se poznd i podle toho,
jakd je péce o ty drive narozené a dnes jeden okresni tistav socidlni péce — to je
Jjako ironie pro takovou kapacitu, bohuZel. Moje matka, pokud méla zdravy
isudek, nikdy nechtéla ve stdri doZit v domové diichodcii apod. Proto ji

s manZelem opatrujeme, nevédéli jsme, Ze to bude tak tezké. Pomdhd ndm vira a
sila od Boha.*

Domnivam se, Ze vypovédi a pocity pecujicich nepotiebuji komentar.
Chtéla bych se ale zminit o celkovém emoc¢nim naladéni nasi spole¢nosti, kterd
obtizné€ hledd slova o pozitivnich jevech, v naSem piipad¢€ pozitiva peCovatelstvi
ve srovndni s pecujicimi v USA a v zemich EU.

Zvyraznéni negativnich pociti se naptiklad promitlo i pfi standardizaci
amerického dotazniku - Geriatrické skaly deprese dle Yesavage na naSe podminky,
kterou provadéla nase Ambulance pro poruchy paméti v letech 1998 — 1999. A to
v rozdilnych hodnotach skére pro stanoveni miry deprese u starsi populace, kdy se
prokézala potieba vysSich skoére vyjadfovanych steskll u ¢eské populace, oproti
americké (Tosnerovd, T., Bahbouh, R.: Orientacni vysetieni deprese a demence
v ordinaci praktického lékare, Ambulance pro poruchy pameéti, Praha, 1999).

Prakticky to znamena, Ze v nasem ¢eském socio-kulturnim prostredi se
vice nafika ¢i kritizuje, nez ocefuje a chvali.

4. Zatéz partneru pecujicich o postizené demenci v zemich EU
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(Wtah z mezindrodnich studii o zdtéZi lidi pecujicich o nemocné s
Alzheimerovou demenci, nebo Zijicich s nimi - EUROCARE)

4.1 Faktory spojené se zatézi pecujicich partneru

(Schneider, J., Murray, J., Banerjee, S., Mann, A.: Eurocare: A Cross-national
Study of Co-resident Spouse Carers for People with Alzheimer’s Disease: I -
Factors Associated with Carer Burden, Int. J. Geriat. Psychiatry, 14, 651-661,
1999)

Vychodiska

Diky zvySujici se zdravotni a socidlni osveté se v poslednich letech vyjasnily cile
péce o lidi s demenci. Bylo zjiSténo, Ze u pecovatelt je vétsi riziko rozvoje
dusSevnich problémt. Komplexni zatéZ ma socidlni, ekonomické a zdravotni prvky.
Spolubydlici pecovatelé, zejména partnefi pecujici o lidi s demenci v jejich vlastnich
domovech a komunitach, zasluhuji z mnoha diivodt vétsi pozornost nez zjistovani
ndkladnosti péce v Ustavnich zatizenich. Existuje nékolik studif zabyvajicich se
zjiStovanim faktort spojenych se zat€zi zptisobenou vlastni péci s ohledem na
podobnosti a rozdily mezi riznymi zemémi. Uvedena studie je zaméfena na
vytvofeni profilu pecujicich o spolubydlici v zemich Evropské Unie, se zaméfenim
na zpusob Zivota, formdlni a neformalni podporu, zajisténi sluzeb, chdpani vlastni
zatéZe a duSevni zdravi.

Metodika

Skupiny po dvaceti pe€ovatelich - partnerech nemocnych s demenci Alzheimerova
typu, u kterych byla diagnéza ucinéna v obdobi poslednich 12 - 36 mésict, pochazi
z kazdé ze 14, z celkového poctu 15 zemi EU (Némecko v€as nedodalo vysledky),
z roku 1998. U vSech pecovatelt byly zjisStovany sociodemografické tidaje, data o
jejich zdravotnim stavu a vyuZiti socidlnich sluzeb, déle z4téZ pecovatele CBI
(Carer Burden Inventory), zdravotng psychologické problémy GHQ-12 (The
General Health Questionnaire-12 ) a mira jejich zkuSenosti s peCovanim.

Vysledky
Do studie bylo zatazeno 280 part.. Ackoli byla zaznamendna variabilita ve vSech
zkoumanych proménnych mezi jednotlivymi zemé&mi, byl zjiStén konstantn€ vysoky
podil zatéze pecovatelt (sttedni CBI skore mezi 28-52) a zdravotnich potizi (mezi
40% a 75% ziskalo 4 a vice bodti v GHQ-12 testu). Byl zaznamendn nizky stupen
spoluprace s podptrnymi skupinami a spole¢nostmi Alzheimerovy demence. Studie
potvrzuje vysoky stupeil zatéze a psychickych potizi u lidi pecujicich o své
partnery s Alzheimerovou chorobou v zemich EU. Zjist'uje, Ze rozdily jsou téz
dané mistnimi zvyky. Zaroven bylo nalezeno mnoho spole¢nych rysi.

Z vysledku studie vyplyvaji ndméty pro primdrni a sekundéarni prevenci
zatéze peCovatell, a to feSenim jejich klinickych problému (poruch chovéni),
soustavnym vzdé€lavanim vefejnosti s cilem minimalizace negativni socidlni reakce,
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ekonomickou podporou pecovatell a feSenim otazky rizikovéjsich skupin, zejména
mladsich pecovateld.

Definice zatéze

Ackoliv role pecovatele pfindsi téZ pozitivni aspekty, studie se zabyva pfedevs§im
terminy ,.bfemeno®, ,,zatéz* a jejich vlivem na zkusenost pecovatele. Pocity socidlni
izolace a vyCerpanosti jsou u pecovatelt o lidi s demenci obvyklé. Prozivaji
progresi demence a vzristajici zavislost na ptibuznych a z toho se odvijeji negativni
vlivy na kvalitu vztaht. Faktory vy€erpanosti, ,.chyceni se do pasti* ¢i ,ztraty* jsou
Casto dominantni zkuSenosti peCovatelii. Proto je zde pouZzivano slovo ,,zat€z", pri
uznani jeho omezeni tak, aby byl popsan celkovy vyznam péce z hlediska jejich
pozitivnich i negativnich stréanek.

Zaméreni na partnery ve spole¢né domacnosti

Dusledky péce a tedy i zatéZe se lisi v piipadé nepiibuznych spolubydlicich ¢i

jinych rodinnych vztaht. Tyto rozdily mohou zakryt ve specifickych skupinach

dulezité faktory. Studie byla zamétena na spolubydlici piibuzné pecovatele, ktefi si
zasluhuji zvlastni pozornost z Sesti hlavnich dtivodu:

1. Spolu Zijici partneti (manZelé ¢i manzelky) vénuji velky Cas peCovatelské roli,
n€které ukoly v domdcnosti pfebiraji na sebe i tehdy, neni-li partner dementni.

2. Piibuzni pecovatelé jsou v priméru starsi nez ostatni nepiibuzni, miZe u nich
byt vétsi pravdépodobnost vzniku psychické poruchy, ristu neschopnosti a tim
1 vet$i zranitelnosti.

3. Role vzdjemné péce mezi manzeli je vyznamné spoleCensky o¢ekédvéna s tim (a
snad by to m¢lo byt zakotveno v zdkon¢), Ze se kazdy md starat o svého
partnera postizeného demenci. Péce proto obsahuje prvek nedobrovolnosti.

4. Demence miZe narusit blizky matefsky ¢i manzelsky vztah, vzajemnost se
muze vytratit.

5. Zménou struktury rodiny (rozvod, novy siiatek, pokles porodnosti, v&tsi
mobilita, vy$§i zaméstnanost Zen) se sniZil pocet vhodnych mezigeneracnich
neformdlnich pecovatell, coz vede k vétsim pozadavktim kladenym na piimé
pribuzné.

6. Existuji doklady zjist'ujici ndklady na dlouhodobou péci vedouci k ohrozeni
vlastniho osobniho finan¢niho zajiSténi pecovateld, ale zdroven i socidlniho a
zdravotniho rozpoctu kazdé zemé. Vsechny tyto faktory tvoii z peCovatelt
dilezitou skupinu, jejiz problémy je nutno mapovat.

Otazky strategie

Vsichni neformdlni oSetfovatelé véetné piibuznych zaujimaji dilezité misto v
fetézci socidlni a zdravotni péce. V mnoha evropskych zemich je zajistovani této
péce formou instituciondlni az posledni variantou. Instituciondlni péce je nejen
ndkladnd, ale znamend pro jedince obvykle ztradtu autonomie. Naklady na
ubytovdni, sesterskou ¢i oSetfovatelskou péci mohou byt zajiStény vlastnim
movitym majetkem nebo pojiSténim, dobrovolnym nebo charitativnim
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zabezpecenim, stdtnimi zdroji nebo kombinacemi vySe uvedeného. Néklady na
ustavni péci dané zvySujicim se poctem starych lidi s demenci se staly velkym
problémem jak v primyslovych tak i v rozvojovych zemich.

Prakticky v celé Evropé€ se k uspokojeni potieb lidi s demenci preferuje
péce ve vlastnim domécim prosttedi, pokud je moZné ji zajistit. VE&tSina nemocnych
tuto variantu vita. Nédklady statu na poskytovéni pé€e v dstavnich zatizenich
mnohokrat ptevysuji ndklady na péci ve vlastnim domové. Samoziejmé to plati jen
do doby, kdy nemocni pottebuji neptetrzitou vysoce specializovanou
oSetrovatelskou péci a zdravotnicky dohled. Neformélni pecovatelé (za spoluprice
s oficidlnimi pracovniky domdci péce) jsou zde ve skutecnosti poslednim ¢lankem
mezi nemocnym a ndkladnou dstavni péci. Zkusenosti téchto pecovatelt jsou
dulezitou oblasti pro vyzkum, ktery miize pomoci v hledani cest k posileni jejich
schopnosti pokraovat v péci.

Teoreticky model
Model navrhuje tfi formy zitéZe, které mohou ovlivnit zkuSenost peCovatele i
vysledek péce o nemocného s demenci. Zahrnuje primarni zatéz, sekundarni zatéz
vlastni role a sekundarni psychickou z4téz:
1. Primérni zatéZ je vlastni pecovatelska prace, véetné Casu ji vénovaného.
2. Sekundérni zatiZeni zahrnuje roli pecovatele a jeho konflikty z této role
vyplyvajici at’ doma ¢i v Sir$i spolecnosti.
3. Sekundérni psychické zatizeni zahrnuje ocenéni role pecovatele, zmény v
motivaci k pecovatelské ¢innosti a vnimani péce samotnym pecovatelem.
Model predpoklada, Ze tyto tti formy zatéZe mohou byt zmiriovany
socidlni podporou, behaviordlnimi a kognitivnimi intervencemi ve prospéch
pecovatele.

Cile studie

Ve vySe uvedeném kontextu v rdmci EU byla realizovdna mezinarodni studie
zabyvajici se ilohami pecovatelii o nemocné s DAT (demence Alzheimerova typu).
Cilem studie bylo zjiSténi profilu peCovatele. Zvlastni pozornost byla vénovana
jejich uspotadani Zivota, formdlni a neformdlni podpofte, dosaZeni uspokojeni

v péci, rozpoznani z4téZe a zachovani duSevniho zdravi. V ramci vySe uvedeného
byl zjistovan koreldt zatéze v této skupiné pecovatelti a rozdily mezi jednotlivymi
zem&mi.

Vysledky

Sociodemografickd data

Ukazuji se rozdily v kli¢ovych sociodemografickych proménnych mezi 14
zucastnénymi zemémi nejprve jednotlivé a poté i celkoveé. Mezi jednotlivymi
zemémi byla zjiSténa vysokd homogenita co do véku pecovatelt a doby spolecného
souZziti partnerti.

Primadrni zdtéz
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Hlavni primarni z4téZ zkoumana v této studii byly ty projevy demence, které jsou
statisticky vyznamna zavislost poruch chovani nemocného se vzristajici
zatézi pecovatele (5,7 % proménnych, p 0.001). Zdalo se, Ze vliv faktori
behavioralniho deficitu (tvrdohlavost, nespoluprace, apatie) je vyznamnéjsi,
nez vliv excesti v chovani (agresivita, neklid, labilita nalad). Téz byla nalezena
mensi, ale statisticky vyznamna zavislost s jakymkoli projevem zhorseni
kognitivnich funkci (dezorientace, problémy s paméti, ztrata schopnosti ieci).
Toto piedstavuje 1,6 % proménnych (p=0.033).

Intrapsychické tlaky
Je zde charakteristickd trvald nepfitomnost shody mezi vydaji zptisobenymi nemoci
partnera a zajiSténim financni podpory k uspokojeni potieb. 61% pecovatelt
udévalo vydaje navic, ale pouze 31% z nich obdrzelo finanéni ptispévek. 60%
pecovateld uvadi ,,mirnou nespokojenost se svou financni situaci, 10% udava
,,velkou nespokojenost.

Role pecovatele a aktivity jim podnikané jsou téz ovliviiovany reakci
sousedil, rodiny a ptatel. Ve studii byla otdazka ,Jak lidé reaguji na nemoc Vaseho

Vv

wev s

znamymi. Soucit (35%) a piijeti nemoci (31%) byly nejcastéjSimi odpovéd'mi. 22%
vSak uvedlo, Ze se tito lidé kontaktu s ostatnimi vyhybaji nebo jej praveé z diivodu
partnerovy nemoci odmitaji. 9% respondentti uvedlo, Ze nemocni v nich vyvolavaji
strach, u 2% zase posméch.

Ve vsech souborech byla pouzita GHQ-12 skala k urceni psychického
vycerpani, identifikaci ,,pravdépodobnych piipadi* dusevnich poruch (58%

z celého souboru oznacenych jako ,,GHQ-12 pravdépodobné ptipady*).

Byly zjistény silné pozitivni zavislosti mezi finanéni nespokojenosti a
vnimanou negativni socialni reakci. Nebyla zjiSténa zavislost v GHQ-12.
Finan¢ni nespokojenost ¢inila 7,8% proménnych v celkovém skére zatéze (p
<0.001) a negativni socidlni reakci tvoftilo 6,5% proménnych (p <0.001)

Faktory zmirfiujici negativni reakce

Zde se uvadi rozlozeni faktora zmiriiujicich negativni reakce jako je na
priklad ziskani neformalni ¢i formalni podpory. Formélni péce je zajistovana
statutarnimi spole¢nostmi a spolky dobrovolnikd. Zahrnuje dklid, osobni péc¢i,
domdci oSetfovatelskou péci, ndkupy a prani. Zajisténi péce a jeji obsah je mezi
jednotlivymi zemémi odliSny. 48 % jedinctim byla tato péce poskytovana tydné, ale
pouze po krétké casové obdobi. Nizk4 droveii téchto sluzeb byla v Irsku a
Svédsku. Neformélni pé&e byla zajistovana rodinou a pidteli. 52% nemocnym
nebyla poskytnuta zidna neformalni pé&e. Clenové rodiny zajistovali pééi
priamérn€ 5,3 hodiny, zndmi a sousedé pouze 0,5 hodiny tydné. Nebyly zjistény
statisticky vyznamné zavislosti mezi délkou poskytovani formalni a
neformalni péce a zatézi pecovatele (vyjadieno Pearsonovymi korela¢nimi
koeficienty).
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Celkové 82 zucastnénych pecovatell (29%) bylo ¢leny zdjmovych skupin, a
to nejéast&ji mistnich spoleénosti Alzheimerovy nemoci. Clenstvi v takovych
skupinach nebylo statisticky vyznamné spojené ani s vySsim ¢i niz§im skore
zatéze pecovateld.

Multivariantni analyzy

Pét proménnych, u kterych byla zjiSténa statisticka vyznamnost ve vztahu ke
skore zatéze pecovateli zahrnuji: zemi ptvodu, finan¢ni nespokojenost,
mladsi vék pecovatele, problémy s behavioralnim deficitem partnera a
vnimani negativnich socialnich reakci.

Diskuze

NejpiekvapivéjsSim zavérem studie je stabilné vysoka mira zatéze pecovateli
a jejich psychického vycerpani. Uréeni faktori, které ovliviiuji zatéz
pecovateli, s prihlédnutim k vlivu a podminkam v dané zemi, je velmi
diilezité pro zajisténi primarni a sekundarni prevence zatéze. Pokud vime,
jednd se o prvni dokon¢enou mezindrodni studii tohoto typu v zemich EU.

Omezeni

Existuji podstatnd omezeni shromazdénych udaji a vysledktl. Soubory nemocnych
se v jednotlivych zemich li§ily, protoZe se ji zicastnili partnefi - peCovatelé a téz
poskytovatelé sluzeb. Typ a forma poskytovanych sluzeb tak podmitiovala zatfazen{
do studie. Vzorky, byt byly standardizovany, tak zavisi na formalnich a
neformdlnich sloZkach pecovatelskych sluzeb dané zemé€. Vyznam tohoto faktoru
byl potvrzen v multivariantni analyze, kde ,typ zemé* nejvice koreluje se stupném
zatéze peCovatelt. Dalsi moZny zdroj omyli by mohly predstavovat
nereprezentativni soubory piibuznych pecovatel v jednotlivych zemich.
Vyznamnou limitaci je téZ vliv pouze subjektivné¢ méfenych zkusenosti pecovatel
(prestoze bylo pouzito validnich nastroji jako CBI a GHQ-12). Nebyl zahrnut ani
jeden prvek nezdvislého pozorovatelského stanoveni zkusenosti pecovatelt a jejich
psychického stavu. Prvotnim zdjmem bylo v§ak vnimani sebe sama a své situace
samotnymi pecovateli. Navic standardizace métitek danych pozorovateli ve vSech
zemi EU by byla jen obtizZné€ proveditelnd. Model, ktery je zde prezentovin,
vysvétluje pouze 33% variability v peCovatelské zatézi, a tak musi byt zahrnuta
detailn€j8i métitka proménnych s moZnym vztahem k pficindm z4téZe. Ta mohou
zahrnovat kvalitu vztahu pfed onemocnénim, zplisob vyrovnavani se s problémem,
individudlni vyvoj dlohy peCovatele, dlohy sluZeb a jejich dostupnosti, narodn{
socidlni politiku a kulturni normy dané zemé.

Studie je v podstaté primarné popisnd. Analyzy poukazuji na zajimavé
asociace spojené se zat¢zi pecovateli. Hlavni vyznam studie je ve vysloveni
hypotézy o mozném pfi¢inném vztahu a téZ moZznostech individudlnich a
spolecenskych intervenci. To by mélo byt podkladem pro dalsi vyzkum.

Vazby se zdtéZi pecovatelii
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Vezmeme-li do Gvahy vlivy zemé, pak Ctyfi proménné mély statisticky vyznamné
asociace se skore zatéze peCovatelll (financni nespokojenost, mladsi vek
pecovatele, obtiZe s behaviordlnim deficitem nemocného a vniméni negativnich
socidlnich reakci) a jedna méla zévislost okrajovou (obtiZe s projevy kognitivni
dysfunkce) (p=0.054). Tyto statisticky vyznamné vlivy jsou dulezitym zavérem
této studie a mapuji sméry dalsi prace.

Popudem pro usilovani o prevenci nebo minimalizaci zatéze peCovatelt
vychdzi z potteby zabranit pfijimdni nemocnych do relativné ndkladnych
pecovatelskych zatizeni z altruistickych diivodu. Nase data podporuji mozné
hypotézy, které by mohly byt testovany na individudlni, ndrodni i mezinarodni
drovni (v rdmci EU).

Je potirebné studovat mozny negativni vliv finan¢ni nespokojenosti, téz
je nutna aprava zakonem daného piispévku v kazdé zemi. Piima finanéni
podpora by méla pozitivni efekt, branila by prechodim do institucionalni
péce. Toto vsak nemiiZe byt pievzato z naSich dat, mohlo by to vSak byt
predmétem pro dalsi studie. Zajimavé je zjisténi, ze ¢im mladsi pecovatel, tim
veétsi zatéz. Délka trvani samotné nemoci nebyla sledovéna. Proto se nélezy
vztahuji spiSe k véku pecovatele nez k délce vztahu. Tyto faktory vS§ak mohou
vysoce korelovat. TéZ vlastni pozndni a pfijimani nemocnych ve spolecnosti
vzrustd a tim pravdépodobné klesa zatéz pecovateli. VSechny diagnézy byly vSak
stanoveny ve dvouletém obdobi, a tak ¢aste€né upravuji vliv délky nemoci.
Dodate¢né byl analyzovan v€k nemocného jako modelové proménné, zde v§ak
nebyly zjiStény statisticky vyznamné asociace. Dal$im mozZnym vysvétlenim by
mohlo byt, Ze: mladsi pecovatelé jsou zranitelnéjsi v diisledku nizsi
prevalence nemoci v jejich vékové skupiné. Starsi pe¢ovatelé svoji roli pfijimaji
sndze. Tyto hypotézy byly podpofeny nékolika mezindrodnimi dlouhodobymi
studiemi. Z nich vyplyvd, Ze mladsi peCovatelé jsou v obzvlasté vysokém riziku
zaté€Ze. To zvysuje naléhavost otdzky cilené podpory a intervenci sméfovanych
k této rizikové skupiné.

Zminéné obtiZze dané behavioralnim deficitem partnera (tvrdohlavost,
nespoluprace, apatie) byly v rostouci zavislosti se zatézi pecovatele, naopak
s kognitivnimi poruchami (dezorientace, Spatna pamét’, jazykové problémy)
byla zavislost pouze okrajova.

Z téchto vysledku vyplyva vhodnost individualni intervence
(psychologické, vzdélavaci, socidlni, farmakologické), ktera by byla zamérena
na tyto problémové oblasti a tim by mohla pomoci v sekundarni (1é¢ba) a
terciarni (redukce na minimum) prevenci zatéze pecovateli.

Vnimdani negativnich socidlnich reakci, které zminovali respondenti ve studii,
je znepokojujici stejné jako jejich vazba na vzrustajici zatéz pecovatele. Podle
zjisténych dat miiZe negativni socialni reakce pi‘edstavovat dulezity faktor
v celé EU. Vyplyva z toho diilezZitost vefejné informovanosti a realizace
zdravotné vzdélavacich programi o demenci.

Jedna negativni vazba, kterd se zda byt velmi pevnd, je nepfitomnost
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zévislosti mezi definici psychického vycerpani v GHQ-12 a zatézi pecovatele. To je
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v rozporu s jinym studiemi, které popisovaly pozitivni asociaci. Je to matouci a
74d4 si to dalsi vyzkum. Pokud ob€ koncepce psychické pohody a zitéze
pecovatele nebyly rovnocenné, potom asi maji rizné determinanty a ovliviiujici
faktory. Mohou tak vyzadovat rizné postupy. Dal$im negativnim nilezem je
nepfitomnost zavislosti mezi formalni a neformalni péci.

Zavéry
Diskuze potvrzuje vysokou troven zatéZe a dusSevniho vyCerpani partnerd -
pecovateld o lidi s Alzheimerovou demenci v zemich EU. Potvrzuje se, Ze jsou
prvky zétéze, které mohou byt v jednotlivych zemich odli$né, ale zarovei existuji
elementy majici obecnou platnost. Jsou zde navrzeny cesty primarni a
sekundarni prevence zatéZe pojmenovanim spornych klinickych faktora
(behavioralniho vy¢erpani), vefejnych postoji a vzdélani (negativni socialni
reakce), ekonomickou podporu pecovatelim (finan¢ni nespokojenost) a
vysoce rizikové skupiny (mladsi partneri - pecovatelé).

Tento projekt byl podporovin EC DGV jakou soucdsti programu ,,Aktivity
pro lidi trpici neurodegenerativnimi chorobami*.

Pro informaci bych uvedla zdravotnicka zatizeni, odd¢€leni a profese, které
se na vyzkumu EUROCARE podilely:
Rakousko, Psychiatricka klinika, Viden,
Belgie: Psychologickd fakulta, Gent
Dénsko: Psychiatricka klinika, universitni nemocnice, Odense
Finsko: Klinika vetejného zdravi a praktického 1ékatstvi, Oulu
Francie: Fakulta mediciny, Universita Limoges
Recko: Nemocnice, Athény
Irsko: Institut pro vyzkum stéti, Dublin
Italie: Psychiatrickd klinika, Bresia,
Luxembourg: Alzheimers Europe
Holandsko: Free University, Amsterdam
Portugalsko: Universitni nemocnice, Coimbra
Spanglsko: Oddéleni psychiatrické a mediciny, Zaragoza
Svédsko: Psychiatricka klinika, Goteborg
Velkd Briténie: Institut psychiatrie, Londyn

4.2 Kvalitativni analyza zkuSenosti pecujicich partneru

(Murray, J., Schneider, J., Banerjee, S., Mann, A.: Eurocare: A Cross-national
Study of Co-resident Spouse Carers for People with Alzheimer’s Disease: II. A
Qualitative Analysis of the Experience of Caregiving, Int. J. Geriat. Psychiatry,
14, 662-667, 1999)

Postiehy pecovatelii — partneri ze zemi EU

V pozdéjsich fazich Zivota se hlavnim zdrojem socidlni podpory i ptes vSechny
ostatni vztahy stdvd manZelstvi. Bylo zjiSténo, Ze pfitomnost partnera snizuje
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poZadavky na formdlni péci a pravdépodobnost potteby dstavni péce spolu
s isporami za zdravotni a socidlni sluzby. TéZ vSak byly publikoviny negativni
duasledky vlastni oSetfovatelské péce na zdravi a mordlku partnert starSich lidi s

vvvvv
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ale téz ptichdzet o zdsadni prvky manzelského Zivota jako je vzdjemna spolecnost,
emociondlni podpora, sdileni odpovédnosti a rozhodovéni. Spolu s témito zménami
jsou vnimany pocity zatéZe a nizké mordalky, které se objevuji Castéji u manZelek
nez manzelq.

Ackoliv se ukazuje, Ze socidlni podpora pfispiva k pohod¢ pecovatele, tak
ti, kteti v&fi, Ze manZelstvi pfedstavuje odpovédnost za péci o partnera, se zdrahaji
pomoc piijmout. Socidln{ a kulturni ocekdvani zfejmé ovliviuji stupent
angazovanosti manzelti a manzelek, povinnosti celé rodiny a dostupnost
statutdrnich podpurnych sluzeb. Zavazky rodiny a statu k slabym star$im lidem
jsou ve vétSiné evropskych zemich uzdkonény. Dva extremni ptistupy predstavuji
Italie a Portugalsko, kde je v zdkoné ustanovena povinnost ¢lent rodiny
poskytnout pomoc star$im rodinnym piislusnikim. Ve skandindvskych zemich a v
Holandsku tyto zdvazky jednoznaéné ptebird stat. Britdnie a Irsko nemaji
legislativné dané jasné povinnosti rodiny a statu. Prizkum vlastnosti, zkusenosti a
potieb rodin peovatelil provadény v 11 ¢lenskych zemich EU uvadi, Ze nejvétsi
odpovédnost pada na rodinu, a to bez ohledu na sociopolitické rozdily
v piistupech k pé¢i o staré lidi. Udaje z vétSiny zemi shodn& uvadéji malé
ocenéni ulohy rodinnych pecovateli a jejich nedostateénou podporu
statutarnimi institucemi.

Hlavni otdzky, které si klade analyza, zni: Existuji kvalitativni rozdily ve
témi, u kterych je povinnosti zajiSténi péce vlastnimi silami. Existuji rozdily v péci
o partnera mezi pohlavimi. Analyzovali odpovédi na otdzky: aspekty demence,
které partnefti - peCovatelé nejsilnéji vnimaji, pfednosti péce o své partnery, rozdily
ndrodnosti a pohlavi .

Metody
Udaje zde uvedené byly shromazdény béhem rozhovord s 280 partnery - pecovateli
pecujicimi o star$i nemocné s demenci Alzheimerova typu. 20 rozhovort bylo
vedeno v kazdé ze 14 zemi dcastnicich se studie EUROCARE.

Pro srovnani subjektivnich zkusSenosti peCovatelti byly vypracovany ctyfi
otdzky na ndasledujici témata: hlavni obtiZe se zvlaiddnim demence, ptednosti péce o
své vlastni partnery, socidlni reakce vici osob¢ postizené demenci, subjektivni
ohodnoceni podpory. Analyza se uskute¢nila podle zdkladniho teoretického
postupu, ktery byl v kazdé zemi ndsledné pieloZen do angliCtiny. Odpovédi na
jednotlivé otazky byly doslova citovdny a formulace vlastnich stanovisek nebo
pocitl zafazena do kategorii. Napf. nejobtiznéji vnimané aspekty nemoci jsou:
apatie, komunikacni obtiZe, nedostatek spoluprace, osobni obtiZe, potieba péce.
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Identifikace a oznaceni témat téZ umoznilo zatadit data tak, Ze zjiSténi mohla byt
porovndna se z4very jinych studif.

Vysledky

ObtiZe se zvldddnim o partnera s projevy demence

Nejvice subjektivnich obtizi vyvstalo z pociti ztréty, z pocitd ,,vytraceni se druhé
osoby®, ztraty paméti, schopnosti komunikovat, ztraty vlastni osobnosti. Nékdy
byly zmény tak vyrazné, Ze peCovatel popisoval svého partnera jako ¢lovéka, ktery
,,zde delsi dobu nebyl* nebo, ktery se ,,zménil v jinou osobu®. Mezi dvéma typy
popsanych nekognitivnich poruch byl zfejmy rozdil. Pasivni chovani (apatie,
ustupovdni, imobilita a ztrdta schopnosti komunikace) tvoftilo skupinu odpovédi,
ve které byl partner vnimén jako vytrZeny z reality. Aktivni nebo excesivni chovan{
vyzadujici dohled (agresivita, neklid, bezcilnost, poruchy spanku, zmény nilad a
antisocidlni chovéni) tvofilo druhou skupinu odpovédi. Vlastnosti z obou skupin
mohly byt u jednoho jedince pfitomny soucasn¢:

-, Nejhorsi veci je, Ze on cely den spi s otevienymi iisty v rohu mistnosti.
Nekdy bych jej nejradéji uskrtila. Je tvrdohlavy. Neddvno se brdnil myti.
Byvd agresivni. “ (Holandsko)

-, Plive, jeci a obvinuje mé jako kdybych byl Zaldarnik. (Itdlie)

- ,,Umi byt agresivni. Sedime a poviddme si a ndhle se jeho ndlada
bezdiivodné zmeéni. Opusti dum a ztrati se. Musim zamykat vSechny
dvere.” (UK)

- Ztrdci dekorum. Jednou jsme byli v restauraci, on se vysmrkal do
servitku...“ (Holandsko)

Komunikace je zakladni podminkou osobniho vztahu, proto mnoho pecovatela
se spiSe trapi ztratou porozuméni a schopnosti konverzace, nez nutnosti prevzit
odpovédnost za béZné denni aktivity svého partnera. 68 respondentt (24 %)
vypofddat. V t€Zkych pfipadech to znamend ztritu celé osobnosti, fyzické zmény,
neschopnost komunikace o svych bazalnich potfebach:

- ,,Neni mi schopna ¥ict, zda citi bolest nebo diskomfort, zda md hlad nebo

Zizen. “ (Finsko)

- ,,Neni to ten muz, kterym byl. Ztrdcim svého manZela. Prisla jsem domii
plnd zdaZitkii, které mu ale nerikdam. Trvd dlouho mu vse vysvetlit. Jeho rec¢
Jje vdzné postiZena, i schopnost porozumet, stejné tak jako vlastni rec.*
(Holandsko)

-, Jeho fyzickd pritomnost je jedind véc, kterd zbyla. Neni schopen vyjddrit
své potieby a pocity. “ (Lucembursko)

-, Nemiizu s nim konverzovat. Nerozumi mi a zlobi se.“ (Svédsko)

-, Je to zména charakteru, nevi co se ji déje a neni schopna reagovat na
své stesky.“ (Spanélsko)

Ackoli komunikacni problémy jsou obvykle dusledkem ztraty paméti, celkem

47 pecovatelti (17%) uvadélo zapomnétlivost jako jinou komplikaci. Permanentni
opakovani otdzek a ukryvani véci zptisobuje problémy obéma — nemocnému i jeho
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pecovateli. Nekolik respondentii zminilo pokrocilé faze ztraty paméti, kdy osoba s
demenci neni schopna identifikovat svého partnera nebo déti. Zmatek v minulém a
soucasném stavu byl obzvlasté problematicky pro 31 pecovateli (11%):
., On stdle omild starou pisnicku. Stdle se mé ptd na to samé. Prdvé ted’
Jsou na programu hovory o minulosti, chce jit ,,domii*, ptd se na své
bratry, kteri jsou jiz davno mrtvi. Pisi mu to v dopise, ale on unavené
rekne, Ze tomu nerozumi. Nic si ddle nepamatuje.* (Holandsko)
- ,,Obcas hledd svou matku, kterd zemrela pred 12 lety.“ (Rakousko)
Vyhodnocovali jsme varianty odpovédi na tyto dotazy podle zem¢ a pohlavi
pecovatele. Nebyly nalezeny zZadné rozdily v Cetnosti vyskytu jednotlivych typt
odpovédi ve 14 studovanych zemich. VSechny popisovaly obtize peCovatele
s obdobnou ¢etnosti.

Pozitivai aspekty péce

Péce o dementniho partnera vyZaduje toleranci, ostraZitost a fyzické usili v obdobi
Zivota, kdy mnoho lidi ocekava spiSe relaxaci a vénovani se vlastnim zdjmtam.
Progresivni povaha onemocnéni vyZaduje zlepSujici se troveil péce, kterd nebude
odménéna zlepSenim partnerova zdravotniho stavu. To mtze vést k poklesu
,uspokojeni z prace”, kdyZ se partnertiv stav i pres velké usili ddle zhorSuje. To
muiZe byt jesté ztiZeno partnerovou neschopnosti ocenit Usili vynaloZené v jeho
zajmu. 50 peCovatelti (18%) uvedlo, Ze neziskali zddné uspokojeni z péce o své
partnery. Ostatni uvadéli alespoil néjaké ocenéni: predchozi vzdjemnost a
ndklonnost, touha po dalsi spole¢nosti, uspokojeni z prace, ochota pecovat o svého
partnera a naplnéni smyslu pro povinnost.

Uspokojeni z viastni prdace. NEkteti peCovatelé byli schopni zvlddat své
nové dlohy v praktické i emociondlni rovin€ s uspokojenim v zaji§téni mozného
komfortu svému partnerovi. Manzelé i manZelky uvadéli nezbytnost ziskani novych
zkuSenosti a dosazeni uspokojeni z nich. 40 respondentt (16%) bylo uspokojeno
,,vykondvanim toho nejlepsitho* pro svého partnera:

-, Diky mému isilf stdle Zije.“ (Recko)
.V poslednich letech jsem pro néj stiedem zdjmu. “ (Recko)

Vzdjemnost a vzdjemnd ndklonnost. Byvald vzijemnost a ndklonnost jsou
dualezitou motivaci u 33 partnerti (12%). Vnimaji je jako integralni soucast
manzelstvi:

-, Ted ji mohu oplatit veskerou pomoc, péci a podporu, kterou mi cely
Zivot ddvala. “ (Lucembursko)

- ,,Meéli jsme dobry spolecny Zivot. Ona se o mé starala a ted chci jd
pecovat o ni. Dokonce i dnes se usmivd, kdyZ vidi nase fotografie.
(Belgie)

-, Jsem schopna svym zpiisobem ukdzat, jak hodné o néj pecuji. “ (Finsko)
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-, Byli jsme spolu 56 let. Sdileli jsme radost, sdilime i smutek. Nase
manZzelstvi bylo dobré, kaZdy den jsem stastny, Ze jsme spolu.
(Holandsko)

U nekterych pari bylo vidét, Ze ndstup nemoci a zavislosti ptindsi vetsi
emociondlni uzavfenost paru bez jakéhokoli pocitu rozmrzelosti nad ndklady na

-, Stdle se milujeme, chceme byt spolu, byt si na blizku. Vice jiz
neZdddme. “ (Irsko)

- ,,Dosli jsme tak blizko k sobé jak to jen dobrota a ldska miiZe zajistit.
(Itdlie)

Spolecnost. 45 peCovatelt (16%), jejichz usili bylo partnery ocenéno,
vnimalo svou roli pozitivné a ptéli si byt s nimi doma. Nejvétsi odménou pro
dalSich 42 (15%) byla moznost zustat spolu. Byla-li postiZzend osoba veseld a
vyjadfovala ndklonnost, znamenalo to dalsi zvySeni tsili peCovatele. ProZit si spolu
pifjemnou spole¢nou ¢innost poméaha udrzet soudrznost:

., KdyZ md néekdy dobrou ndladu, tak mu prehrdvdm kazety a zpivime

spolu.“ (UK)

-, Mdm dojem, Ze citi absolutni bezpecnost, kdyZ? jsem nablizku. (Ddnsko)
- ,,MiuZeme se spolecné smdt mnoha vécem. Napriklad jsem se ji ptal, co

Jjedla v nemocnici. Nemohla si vzpomenout, coZ téZce nesla. Od té doby

chtéla jist jen mrkev, aby si to ji vidy pamatovala.*“ (Holandsko)

Smysl pro povinnost. Ackoliv 39 pecovateli (14%) odpovédélo, Ze splnili
manzelskou povinnost, nezabréanilo jim to ve vnimani zadostiuc¢inéni z vlastni péce.
Tradi¢ni povinnost pomoci partnerovi v nemoci i ve zdravi se stava ve stai{
obzvlaste dulezitou. DodrZeni tohoto slibu by mohlo byt zdrojem satisfakce
v nepiitomnosti jiné odmény:

., Vim, Ze déldm co mohu. Je to md odpovednost. Jsi-li Zenaty, plati to

v dobrém i Spatném.* (UK)

-, Pokud si slibil o nekoho pecovat, mél bys to splnit. Dodrzuji slib dany

Jjeho matce, Ze se o nej budu starat po cely Zivot. ““ (Belgie)

,,Je to moje mordlni povinnost pomoci, protoZe je to mij manZel. “ (Itdlie)

Diskuze

Zateéz pecovatele a jeho odmeéna se budou lisit v riznych rodinach a partnerskych
vztazich. Dcera poméhajici doma jednu hodinu denné pravdépodobné& nezajisti
stejnou péci jako partner poskytujici nepfetrzitou péci. Ve stafi je manZelstvi
obvykle nejdulezitéjsi a nejpovzbudivéjsi vztah. Partner staré dementni osoby musi
byt spokojen s vlastni pé¢i a nezbyvd mu nez pochopit zmény ve vztahu, které
demence zptsobuje. V této studii bylo pozornost zaméfena pouze na spolubydlici
pecovatele, u jejichZ partnera byla demence Alzheimerova typu diagnostikovana

v poslednich 1 - 3 letech. Tento pfistup umoZnil nalézt spolecné rysy péce ve

spole¢nostech s riznymi tradicemi péce o staré lidi.
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Ackoliv mnozZstvi studii se pokousi mapovat dopad projevii demence na
pecovatele, tato prace je prvni, kterd se zabyva vypovéd’'mi samotnych pecovateli.
Pecovatelé své stesky a pocity vypisovali vlastnimi slovy, nevybirali ze sestaveného
seznamu klinickych ptiznakti demence.

Nejbéznéji vyjadiované obtizZe odrazeji: ztratu spole¢nosti druhého
diky sniZené kvalité komunikace, ztratu vzajemnosti, naristajici zavislost
nemocnych a zhorsSeni socialniho chovani svych partneri. VSechny tfi typy
ztrat vytvareji a zvySuji zatéz pecovatele diky vzristajicim pracovnim
narokim, sniZeni emocionalni podpory a ristu socialni izolace. Analyza
kvalitativnich dat a z toho vznikla kategorizace ukazovaly shodu v téchto
zkusSenostech ve vSech 14 souborech pacienti. Pies vSechna o¢ekavani nebyly
nalezeny zadné rozdily v pé¢i mezi manzely ¢i manzelkami. Ve shodé s jiz
publikovanymi studiemi byly nekognitivni poruchy a predevsim behavioralni
poruchy uvadény jako nejobtiznéji FeSené problémy vlastniho souZziti.
Behavioralni deficity (jako apatie, nedostatek konverzace, imobilita) byly
nejcastéji uvadény jako vice stresujici nez excesy v chovani (agresivita,
neklid).

Zhorseni v manZelském vztahu zptisobuje narustajici pocity zatéze
pecovatele a zvySuje riziko selhdni domdci péce. Nedostatek subjektivniho ocenéni,
jako jsou pocity ndklonnosti a vzdjemnosti téZ zvysuje riziko rozvoje pecovatelovy
deprese. 50 pecovateld (18%) neuvadélo zadnou spokojenost z poskytovani péce,
nicméné fada pozitivnich odpovédi vysvétluje jejich oddanost pecovat o své
partnery doma.

Zavéry

Analyzy provedené v zemich EU ukazuji shodu v subjektivnich zkuSenostech lidi
pecujicich o svého partnera postiZeného demenci. To svéd¢i o podobnostech

v ptistupech a o¢ekavanich partnerti - pecovatelil v riznych modelech neformalni i
instituciondlni péce o starsi lidi.

Kvalitativni data o stescich a odménach pecovateli mohou pomoci
vyvinout podpiirné strategie pro tuto skupinu lidi. Zatazeni dotazi na odmeny a
stresy za poskytovanou péci miize pomoci pii zjistovani pticin a identifikaci
ptipadu, kdy pecovatel jiz dosahuje hranic svych moZnosti.
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5. Doporuceni britské studie pro praktické l1ékai‘e

Dle severoanglického privodce: Pokyny pro primarni péci v piistupu o postizené
demenci (Eccles, M., Clarke, J., Livingston, M. et al.: North of England evidence
based guidelines development projekt: guideline for the primary care
management of dementia, BMJ 1998, 317, 802-808)

Uvedena doporuceni maji pomoci praktickym lékaiam zajistit
potiebnou péci lidem postizenym vSemi formami demence. Jedna se vytah,
zaméieny predevSim na moznosti, jak rozpoznat postizeni kognitivnich
funkci, jak ovlivnit nevhodné chovani provazejici demenci farmakologicky,
(véetné jeho rizik) i nefarmakologicky. Jsou zde uvedena i doporuceni pro
pomoc pecujicim.

Vyhledavaci strategie

Data byla vyhleddvana pouzitim Medline (pokryvajici 1éta 1966-96), BIDS-
EMBASE (1980-96) a PsycLIT (1974-96). Vyhled4avani se omezilo na studijni
prace v anglickém jazyce. Pod titulem MeSH bylo provddéno volné vyhledavani
textl v oblasti demence s pouZzitim termind jako: meta-analyza, namatkové
kontrolni pokusy, ptehledy, spolecné studijni prace, nebo studijni price
sledovanych ptipadt. Kvalita ziskanych praci byla vyhodnocena a informace z nich
byly shrnuty do ptehledu.

Kratké vysetiovaci testy kognitivnich funkci

(V Ceské republice jsou uvedeny v fadé publikaci, napr.: Topinkovd, E.: Jak
sprdavné a vcas diagnostikovat demenci, UCB Pharma, s.r.o., Praha 1999, ci:
Tosnerovd, T., Bahbouh, R.: Orientacni vySetieni deprese a demence v ordinaci
praktického lékare, Ambulance pro poruchy pameéti, Praha, 1999.)

Mini-Mental-State dle Folsteina zaméfeny na orientaci, zapamatovani,
pozornost a vybavnost.

Test hodin. Pti zkouSce kresleni hodin vykazuje pfesnost ¢tvrté ctvrtiny
kruznice ciferniku hodin nejvétsi citlivost (87,5%) a specifi¢nost (82,3%) pro
demenci.

Zhorseni ve Ctyfech oblastech ptsobicich na ¢innost kazdodenniho Zivota
maji dilezitou spojitost s kognitivnim poskozenim. Tyto oblasti jsou: zvladani
medikace a uzivani léku, pouzivani telefonu, zvladani penézniho rozpoctu a
pouzivani dopravnich prostiredki.

Demence Lewyho typu (Lewy body type)

Klinicky prabéh demence Lewyho typu se lisi od Alzheimerovy choroby a vykazuje
zietelné vykyvy v nésledujicich klinickych rysech: zrakovych halucinacich (48%),
sluchovych halucinacich (14%), paranoidité (57%), kvalitativni poruse védomi
(81%), padech (38%), depresi (38%) a extrapyramidovych ptiznacich (9,5%).
Vysoka citlivost na neuroleptika (61,5%) je ziejmd a je zde zna¢né riziko zhorSeni
nemoci a smrti v pfipad€, Ze jsou predepisovany neuroleptika.
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Doporuceni
e Rozdilnost diagnézy demence Lewyho typu je dulezitd, protoze se zde
vyskytuje vysoké riziko zhorSeni nemoci a smrti vzhledem k citlivosti
na neuroleptika u téchto pacientt.
e [ .ékafi by m€li mit na paméti, Ze predepisovéni neuroleptik u osob, u
kterych byla zjiSténa demence Lewyho typu je naprosto nevhodné.

Deprese u pacienti s demenci

demence. Umrtnost se zvySuje u osob s demenci i depresi. Na zaklad¢ prazkumu
populace se vyskyt deprese u pacientti s demenci velice lisi. V celkové populaci se
diagnostikovana nebo rozpozndna u pocinajici demence. LéCeni ma vyznam jak
vyplyva z hlaSeného poctu odpovédi ve vysi 85%. Deprese vSeobecné vede k
obtiZim v komunikaci a nezdvislé ¢innosti v kazdodennim Zivoté a mén€ ma vliv na
kognitivni funkce. Uvadéné piiznaky se vztahuji k vnitinim pocitiim (obavam,
ndladovosti, ztrat¢ zajmi, bezmocnosti, beznadéji a pochybnosti o vlastni cené) a
méné k vegetativnim pfiznakiim.

Doporuceni
e Podezieni na depresi u pacienta s demenci v kterékoliv fazi rozvoje
demence.
® Anamnéza by méla byt poZadovédna od obou, pacienta i jeho
pecovateld.

e Dulezité rizikové okolnosti u depresivnich onemocnéni jako je
anamnéza osobniho nebo rodinného vyskytu deprese nebo neddvné
negativni udalosti jako ztrita blizké osoby nebo zména bydlisté by
mély byt vzaty v tvahu.

e 7Zvézit zkouSku antidepresivni medikace vyuZivané pfti zfetelné
zhorSenych projevech jako jsou ¢innost v kazdodennim Zivoté,
poruchy v chovéni a télesny stav.

Poruchy v chovani bez psychotickych projevi
Mezi akutni skrytou nemoci a vybuchy agresivniho chovéni u lidi s demenci
existuje souvislost. Pfiznivad odezva se vyskytuje u 67% osob lécenych neuroleptiky
pro zvladnuti poruch v chovani pfi demenci; neni rozdilu mezi pouZivanymi
neuroleptiky.
Doporuceni
e Jakdkoliv skrytd pfi€ina poruch v chovéni, napt. akutni fyzickd choroba,
napéti z prostfedi nebo fyzické nepohodli by mély byt vylouceny.
e Tam, kde jsou skryté pti¢iny odhaleny, by mély byt napfed odstranény,
neZ budou predepsany léky pro poruchy chovani.
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e Prakticti 1ékati by méli vSude tam, kde to je moZné, upustit od rutinni
aplikace sedativ, aby poruchy chovéni u osob s demenci mohly byt
kontrolovany.

e V krizovych situacich je vhodné predepisovat kratkodobé neuroleptika.

e Pacienti s demenci Lewyho typu by nem¢li byt lé¢eni neuroleptiky.

e Existuje vztah mezi halucinacemi a agresivnim chovéanim; lékafi by m¢li
spojitost s agresivnim chovdnim mit na pamgti.

e Prostfedi péce a postoj pecovatelli (nebo pecovatelskych tymii v
ustavech) mtize ovlivnit vyskyt problémt v chovani.

Pady
Zlomenina kycelniho krcku je nejbéZnéjsi zlomeninou pfi padech v souvislosti s
demenci. Medikace zvysuje riziko padt u lidi s demenci. Pady nemaji souvislost s
vaznosti demence, ale jsou spojovény s touldnim a celkov€ zmatenym chovanim.
Ty osoby, které padaji nejspiSe upadnou znova a tyto pady maji souvislost s jejich
pfehnanou ¢innosti, napt. s neustalym touldnim a neklidem. U schopnéjsich osob s
demenci se pocet padi zvysuje.
Doporuceni

e Pocet padu se zvySuje u osob s demenci.

e Medikace, touldni a celkovd zmatenost pfispivaji k riziku pada.

® Osoby postiZzené demenci, které padaji, nejspiSe upadnou znova.

¢ Riziko padl nema souvislost s vaZnosti demence, ale s funkéni

schopnosti osoby a pocet padl u schopnéjsich osob se tim zvysuje.

Odchod z domova
PfiCiny, které u pacienta vedou ke zvySenému riziku pro jeho umisténi v instituci
jsou: fyzicka zavislost, popudlivost, no¢ni touldni a pomocovéni. Stresovani
pecovatelé mohou byt pficinou zvySeného rizika pro umisténi pacienta v instituci.
Umisténi v instituci nabizi nejlepsi moznosti pro preZziti osob s demenci ve
srovndni s béZnou péci v domacim prostiedi. Pfeziti v tomto smyslu znamena spise
pobyt az do smrti nez kvalitu Zivota. Stirediska denni péce o pacienty s demenci
mohou odlozit umisténi v instituci.
Doporuceni
e Nisledujici ptic¢iny zvySuji pravdépodobnost, Ze pacient bude muset byt
pfemistén do Ustavu: Stresovany pecovatel, fyzickd zavislost,
popudlivost, no¢ni touldni a pomocovani.
e Pacient nemiiZze byt hodnocen pro optimalni doméci péci nezavisle na
pecovateli.

Lécba bez medikace — péce v instituci

Cviceni dovednosti u osob s demenci v péci instituce mize vést ke zlepSeni
obratnosti v osobni péci. Hudebni terapie u osob s demenci v péci instituce vede ke
zlepSeni osobnich vzpominek, spolecenského postoje, potéSeni a k vzadjemnym
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interakcim béhem 1é¢by. Rtizné aktivity a vzdélavani u osob s demenci v péci
instituce snizuji zmatené chovani a zvySuji droven ¢innosti.
Doporuceni
e Prakticti 1ékati by méli vzit v dvahu pouZivani strukturovaného
programu k povzbuzeni pokracujici nezavislosti osob s demenci
umisténych v pecovatelskych dstavech.

Pecovatelé

Pecovani o pecovatele

I kdyz jsou skupiny pro podporu a pomoc pecovatelim vSeobecné chipany jako
prosp&sné, nesniZuji bremeno péce a nemeni stres pecovatele, ktery pecuje o osobu
postiZzenou demenci. Ackoliv pecovatelé povazuji informace za vyznamné a nejlépe
podané ve standardnim provedeni, neméni to vysledek. Denni peCovatelské sluzby,
kde pacient mize byt kratkodob¢ ponechdn, sice nabizeji do¢asnou ulevu
pecovatelim a mohou odlozit hospitalizaci pacienta, ale nezda se, Ze by zménily
celkovou télesnou a dusevni pohodu pecovatele. Metodické Skoleni pecovatel
pomiiZe sniZit jejich psychologickou zatéz a odlozit hospitalizaci postizené osoby.
Denni pecovatelské sluzby mohou odlozit hospitalizaci pacienta tim, Ze sniZuji
vycerpanost a stres peCovatele. Denni pecovatelské sluzby neovliviiuji kognitivni
funkce postiZeného. Jedind ¢innost kazdodenniho Zivota, kterd je ovlivnéna
stiediskem denni péce je schopnost oblékdni. Deprese je u pecovateld béznd a
nemd zvlastni spojitost se vztahem pecovatele k pacientovi nebo k jakékoliv
predchozi anamnéze deprese u pecovatele. Deprese u pecovatelli se nesnizuje
hospitalizaci nebo smrt{ pacienta ani ¢lenstvim ve skupin€ pro podporu a pomoc
pecovatelim. Nizky pifjem je spojovan s depresi u pecovateli. Deprese peCovatelti
se stdvd ziejméjsi pfi pacientové zdravotnim strddani, ale zejména, kdyZ nastanou
problémy s chovanim pacienta anebo nastanou vys$i poZzadavky na jeho péci nebo
oboje. Pecovatelé pocit'uji nespokojenost s lékatskou péci o své postizené piibuzné
v oblasti nedostatku informaci (letaky, vzdélavani) i v jednani zdravotniki s
pecovateli v tisni.

Doporuceni

e Doporuceni, aby se peCovatelé obraceli na skupiny za ticelem
poskytnuti podpory a informaci o demenci sice peCovatelé ocetuji, ale
nesniZuje to jejich zatiZeni.

e Doporuceni, aby pecovatel vyuzival denni peovatelské sluzby u svého
pacienta sice poskytuji pe€ovateli uvolnéni a dlevu, ale nezda se Ze, by
pomohly zménit jeho celkovou dusevni a t€lesnou pohodu.

¢ Doporuceni, aby pacienti byli umist’ovani ve stiredisku dennich
pecovatelskych sluZeb jim miiZe prodlouZit pobyt v jejich
domovech.

e Depresivni onemocnéni je béZné u pecovatelli osob s demenci a je
ovlivnéno problémy v chovéni a vy$§imi poZadavky na péci o pacienta
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e Zdravotnici mohou zlepsit celkovy stav peCovatele tim, Ze uznaji
jeho praci a pomohou zmirnit jeho nesnaze a obavy a zarovein mu
poskytnou vice informaci o demenci.

Pisobeni péce na pecovatele
Utinek pé&e u osoby s demenci vznika z komplexniho piisobeni ¢initelii a je
spojovén s rizikem institucionalizace pacienta. Faktory, které u pecovatele zvySuji
,bfemeno péce‘ jsou obvykle druhotfadé v porovndni s peovatelskou tlohou a
zahrnuji stres, bezbrannost, zhorseni vztahti v socidlni oblasti a ekonomické
otazky. Pecovatelé, at’ jsou to muZzi nebo Zeny, pocituji dopad péce stejn€, ackoliv
muZi jsou méné ochotni o potiZich hovotit. Uginek pé&e u pedovatelii pokraduje i
kdyz pacient je umistén v pecovatelské instituci a mize byt dokonce vétsi nez u
pecovateld, kteii pokracuji v poskytovani péce doma. Stres pocit'ovany
pecovatelem se méni béhem ¢asu podle toho, jak je péce naro¢nd a jak se demence
prohlubuje. Ndro¢nost na péci se casem nemusi zvySovat.
Doporuceni
® Zdravotnici by si méli uvédomit ndrocnost péce o pacienta postizeného
demenci, véetné dopadi na pecovatele.
® Na poskytovanou péci ptisobi mnoho Cinitelti, avSak pecovatelé-muzi si
vétSinou méng stéZuji.
e Utinek péte neni zavisly na vaznosti kognitivniho zhor$eni
postiZené osoby, ale na tom jak se demence projevuje, napi. na
¢initelich jako jsou chovani a jednani.

Souhrn
Ve vSeobecné praxi ma demence vyskyt - incidence 1,6 s prevalenci 3,6 a
vykazuje pracovni zatiZeni 7,4 konzultacemi v roce, p¥i poctu 2000 pacientii.
Praktic¢ti 1ékaii by méli pouzivat doporucené dotazniky na zjisténi
stavu kognitivnich funkeci a p¥i urcovani diagnézy demence zarovei
posuzovat pacienta klinicky.
Vysledek péce zalezi vice na okolnostech jako je chovani a poruchy
nalady neZ na vaznosti kognitivniho zhorSeni stavu pacienta.

6. Zavér

Z vyzkumu Ambulance pro poruchy paméti vyplynulo, Ze 23,5% rodinnych
piislusniki v Ceské republice petuje o nékoho postizeného. Cislo viak jesté
nevypovida o prozivani zatéZe pecovatelem. V USA z vysledkt studie NFCA

z roku 2000 vyplyva, Ze 26,6% dospé&lé populace o nékoho pe€ovalo béhem
poslednich 12 mésict. V souladu s americkou studif jsou mezi naSimi pecujicimi,
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bez ohledu na stereotypy roli dle pohlavi, i ¢e$ti muZi. Americka studie je podnétna
i z hlediska mozného pozitivniho pohledu na zatéZ i na podporu pecovatelti.

Z naseho vyzkumu je ziejmé, Ze vyraznéjsi zatéZi pro pedujici v Ceské
republice, a to statisticky vyznamnou, je:

1. bydleni ve spole¢né domacnosti,

2. poticeba pravidelné péce,

3. vétsi pocet hodin stravenych s postizenou osobou,

4. v poslednich tirech mésicich zhorSeny stav postizené osoby — ¢asto
az v této situaci zacina pecujici zac¢ina hledat informace o mozné
pomoci.

Dale z naSeho vyzkumu vyplynulo, Ze zatéz pecovatele je vyraznéjsi pri
chybéni podpory nejblizsi rodiny, SirSiho piibuzenstva, pochopeni
oSetiujiciho lékare a chybéni informaci.

Z4t&7 je vyraznéjsi pti nespolupraci a pasivité peCované osoby, kdy denni
¢innosti je tfeba vykondvat proti odporu az agresivité postiZzené osoby. Také pti
jeho nepohyblivosti, téZké az nemoZné komunikaci, agresivité a vztahovacnosti
pifjemce péce.

Vys§i pocet hodin stravenych s postizenou osobou v Ceské republice
souvisi s pohlavim postizené osoby, vice ¢asu se vénuje muziim. Statisticky
vyznamnym faktorem vzhledem k vyssi zatézi je také nizsi vék svéiené osoby
(nikoliv pecovatele, kterd byla charakteristickd pro zemé EU, ov§em pouze pfi
diagn6ze demence u svétené osoby).

Zatéz souvisi i se vztahem obou osob, vyrazné vice ¢asu travi pecovatel
s partnerem/partnerkou. Pecovatelé se zakladnim vzdélanim travi vice ¢asu
petovanim nez VS vzdélani. Navic &im vy$si vzdélani pecovatele, tim je méné
pravdépodobné, Ze se stara sam.

Velmi silnd souvislost byla zaznamendna mezi samostatnosti péce a
pohlavim toho, o koho se pecuje. Jedna-li se o postizeného muze, uvadi 50 %
pecovateli, Ze se staraji sami. Jedna se Casto o star$i manzelku, kterd si o pomoc
pii péci o svého manzela nedokdze fici nebo je jejich détmi situace chdpéna tak, Ze
maminka se vZdy dobfe o tatinka postarala. V partnerskych vztazich se obecné
$patn€ o pomoc Zad4, i ve studii EUROCARE je tato skute¢nost uvedena.

Pecuje-li se o Zenu, uvadi samostatnou péci jen 33% pecovateli.
Samostatnost péce také vyznamné souvisi se vztahem mezi peCovatelem a osobou,
o kterou se peCuje - nejvyssi procento samostatné se starajicich pecovateli je
v pripadé péce mezi partnery. Toto zjisténi odpovida diirazu na partnerské
dvojice pfi monitorovéni zatéZe pii péci o partnera s demenci Alzheimerova typu
v zemich EU.

Vzhledem k tomu, Ze v naSich podminkdch jsme se nesousttedili pouze na
problematiku péce o dementni, nelze studie porovnat, i kdyZ byl pouZit shodny
dotaznik pro zatéZ pecujicich. NaSim cilem bylo zjistit jednak charakteristiky
pecovateld, jednak postizeni svéfené osoby a charakteristiky, které se podileji na
z4t&7i pecovatele. Nasi peCovatelé byli schopni popsat chovani svéfené osoby, i
kdyz mnohdy viibec nevédéli, s ¢im se vlastné 16¢i. Z popist Ize predpokladat, ze
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se jednd pravdépodobné o demenci, v souladu se studii EU byly statisticky
vyznamné stiznosti Ceskych pecovatelti na poruchy chovani, nespolupraci svérené
osoby a chybéni podpory blizkého i §ir§iho okoli. Na rozdil od studie EU se

v zat&7i pecovatele v Ceské republice nepromitla statisticky vyznamné stiznost na
chybéjici finance.

PostizZeni nekognitivnich funkci, piedevsim poruchy chovani jsou pro
pecujiciho vidy vaznou zatézi. Postizena osoba zaroveii reaguje na chovani
petujici osoby. Cim dramati¢t&jsi je chovani nemocného, tim se stupiiuje
depresivni ladéni, pfipadné agresivita pecujiciho, coZ opét umocni tizkost
nemocného. Mame pi‘es sebou vzestupnou spiralu, ktera vyusti
v institucionalizaci postiZené osoby. Pretnuti této spiraly vzajemného
ovliviiovani je cestou ku pomoci obéma. Nejenom pozitivni mysleni, ale i
pozitivni chovani pecujiciho je cestou tspéchu v komunikaci s postizenym.

Zavérem bych uvedla obecnd doporuceni pro podporu starsi populace,
ktera vyplynula z kurzu ,,Community Services for the Elderly*, konaného v ffjnu a
listopadu 2001 v The Golda Meier Mount Carmel, Haifa v Izraeli za mezindrodni
Ucasti expertll (organizovaného MASHAV — Centrem pro mezindrodni spoluprdci
Ministerstva zahranicnich véci Izraele):

1. Nutnost setrvani starého ¢lovéka ve vlastnim prostiedi co nejdelsi
dobu s podporou pravniho, socialniho a zdravotniho systému
komunity, zfizovani dennich center (stacionari), véetné dennich
center pro Alzheimerovu chorobu.

2. Zhodnoceni finan¢éni nakladnosti istavni a komunitni péce, v piipadé
ustavni péce, ziizovani stanic pro Alzheimerovu chorobu.

3. Nutnost demedicinalizace problematiky stari.

4. Interdisciplinarni, intergenerac¢ni pristup v péci o seniory.

5. Podpora vysokoskolské piipravy socialnich pracovniku, sester,
fyzioterapeutii, ergoterapeutii a podobnych profesi.

6. Podpora dobrovolnického hnuti ve zdravotnictvi.

7. Podpora iniciativ seniori samotnych.

8. Podpora informovanosti verejnosti (pFitazlivym zpiisobem) pomoci
audiovizualnich pomiicek, piednaskové ¢innosti, publikaci o
problematice a ieSeni pal¢ivych problémi stari.

9. Podpora pravnich, psychologickych, socialnich a zdravotnich
prostiedkii, které zabraiuji diskriminaci dle véku - ageismu a vedou k
ochrané seniori pred jejich zneuzivanim a tyranim.

Cesta ke zkvalitnéni péce o staii v Ceské republice presahuje ze
zdravotnictvi do dalSich oblasti, zejména do oblasti socidlni a pravni. Ale
zavisi i na sebevédomi seniorti samotnych, sebevédomi pecujicich a na
aktivité jejich vlastnich iniciativ.
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