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RESERSE LITERATURY

Z tady prozkoumanych zdrojl jsme vybrali ¢tyfi odborné clanky, zamérené na neformalné pecujici o lidi
s demenci (dale jen NP) v rdznych zemich. ZkuSenosti ze zahraniéi povaZzujeme za dulezity zdroj, proto jsme
uskutecnili studijni navstévy v profesné spfiznénych institucich v Némecku, Svycarsku a Francii. Cerpali jsme
z odbornych ¢lankl, vydanych Spanélskymi, britskymi a holandskymi organizacemi; rovnéz jsme studovali
dokumentaci, pfiblizujici vSeobecny ndhled na neformalni péci v riiznych zemich po celém svété.

VSechny ¢lanky a studie dospivaji k podobnym zavérim v téchto bodech:

role NP pfipadne vétsinou nékterému z rodinnych pfislusnikd

NP schazeji potfebné informace a dovednosti, ale i pFileZitost a potencial si je doplnit

NP si neuméji péci planovat

NP se ocitaji v socialni izolaci

NP trpi problémy s profesnim uplatnénim a jejich financni situace se zhorSuje

péce je neumérné narocna (psychicky, fyzicky i financné) - NP vyznamné castéji trpi psychickymi i fyzickymi
nemocemi

SUPPORT GROUPS FOR CAREGIVERS OF ALZHEIMER PATIENTS: A HISTORICAL REVIEW, Carlos Hornillos
and Maria Crespo, Dementia 2012: originally published online 9 October 2011
(www.researchgate.net/publication/234166010_Support_Groups_for_caregivers_of_Alzheimer_Patients_a_historical_
review)

Spanélsko: Podptirné skupiny pro pecuijici o lidi s Alzhemerovym onemocné&nim, Historicky pfehled

Clanek se zabyva v prvni Fadé& historii zkoumani neformalini péce. Od prvni studie, realizované v 70. - 80. letech
20. stoleti (ta byla zaloZzenad hlavné na hodnoceni subjektivnich pocitll), pres ddkladnéjsi zkoumani az
k soudobému kvalitativnimu vyzkumu.

Jednim z vystupl byl jasny zavér, Ze NP je tfeba pomahat na nékolika Urovnich, nebot péce predstavuje
nelmérné bremeno (tzv. pecovatelskou zatéz). NP nevi, jak dlouho bude pUsobit v této roli; obvykle nevi, jak
se postarat i o vlastni duSevni hygienu a odpocinek; vlivem trvalé namahy a stresu Castéji trpi chronickym
onemocnénim.

Clanek se dale zaméFuje na zdroje a praci s NP tak, aby se dokazali vyrovnat s naro€nou situaci, zbavili se stresu,
sniZila se jejich z4t&7. Clanek zmifuje nékolik forem intervenci:
« Svépomocné skupiny: predstavuji nejstarsi a nejpopularnéjsi zplsob. Mohou byt uzavirené, oteviené,
Casové omezené ¢i s trvalym fungovanim.
« Rizené skupiny: pfitomny odbornik mediuje priibéh setkani. Mohou byt primarné zaméFeny napf.
na ventilaci emoci nebo na ziskavani informaci.
o Manual: prakticky navod a nacvik, co a jak délat (podobné absolvovani kursu)

DEMENTIA IN THE FAMILY - THE IMPACT ON CARERS, (Alzheimer research UK)
(www.alzheimersresearchuk.org/about-us/our-influence/policy-work/reports/carers-report/)

Anglie: Demence v rodiné - Dopad na NP (vyzkum probihal pFfimo v terénu pfi péci, po celé dny)

Vysledky prizkumu ukazuji, Ze NP ¢asto nechapou patologii nemoci, nerozumi jejimu pribéhu a projeviim
a nevédi, Ze se mohou vyskytnout rtizné typy demence. Dale se zjistilo, Ze NP ¢asto nevédi - a nechtéji védét
- jaky bude dalsi vyvoj nemoci. Tato odmitavost je zplsobena obavami, Ze ziskané informace budou pfilis

depresivni a oni se s nimi nedokazou vyrovnat. NP rovnéz ¢asto nerozumi chovani nemocnych a nékteré jejich
projevy nepovazuji za dUsledek demence, ale za nepratelsky akt proti sobé; potom casto trpi pocity krivdy.
Vysledky vyzkumu ukazaly, Ze je nezbytné:

« zvysit znalosti a védomosti NP o pricinach, formach pribéhu a projevech demence

e zvysit povédomi o moznostech péce

o motivovat NP k posilovani vlastnich kompetenci
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Dale studie popisuje, jak neformalni péce o lidi s demenci ovliviiuje pecujiciho:

o dopad na rodinné vztahy: NP maji tendenci vnimat péci jako svou povinnost a zaroven jako obét, kterou
prinaseji. Proto ji ¢asto pripisuji nejvyssi dlleZitost a ostatni aspekty Zivota odsouvaji. Trpi tak nedostatkem
soukromi, rodinné seberealizace, dochazi k naruSeni rodinnych vazeb i k poruchdm sexualniho Zivota.

o dopad na socialni vztahy: 83% NP se diky péci ocita v socialni izolaci (péce 24 hodin/7 dni v tydnu); nezbyva
¢as na zadné spoleCenské a relaxacni Cinnosti. Socialni izolace ma na zdravi NP horsi dopad nez obezita.

o dopad na zdravi a psychiku: zdravotni stav u velké vétSiny NP byl Spatny a postupné dochazelo k dalSimu
zhorSovani. Trvaly stres a deprese vedou k vyCerpani. Namahavé ukony, jako je fyzickd manipulace
s nemocnym, vedou k poskozeni patefe a omezeni hybnosti. Chronickd spankova deprivace pUsobi
na télesné u duSevni zdavi. Oddanost stalé péci vede k zanedbavani sebe sama a opomijeni potfebné
zdravotni pomoci i v pripadé vaznych diagndz (NP si casto nepfipousti, Ze zdravotni omezeni, zplsobené
nepfimérenou namahou a vypétim, se negativné odrazi pravé na samotné péci o nemocného).

o pecujici muzi: Casto maji problém vnitfné pfijmout, Ze se octli v roli pecujiciho, proto odmitaji vyhledavat
odbornou pomoc.

e pocityviny pfiopusténinemocného: NP maji povédomio dostupné respitni péci, ale diky pocitu odpovédnosti
tento zpUsob nevyuzivaji.

Financni stranka neformalni péce
Z prazkumu vyplyva, Ze 54% NP mélo problém zaplatit ndjem a 35% NP muselo Setfit napf. na stravé a topeni.

Dopady skrytych/sekundarnich naklada pfi onemocnéni:
e ztrata pracovnich pFileZitosti
e ztrata pfijmu
« vys3i ndklady na energie (vice ¢lent rodiny pobyva cely den doma, Castéji se pere, atd.)
o naklady na specialni stravu
e naklady na transport
o naklady na telefon
e naklady na péci
« naklady na prizpUsobeni a vybaveni prostoru

PFispévek na péci Ize Cerpat ve vétSiné rozvinutych zemi, nikdy vSak nepokryva vsechny naklady.

INFORMAL CAREGIVERS OF PEOPLE WITH DEMENTIA: PROBLEMS, NEEDS AND SUPPORT IN THE INITIAL
STAGE AND IN SUBSEQUENT STAGES OF DEMENTIA: A QUESTIONNAIRE SURVEY, Marieke Zwaanswijk,
José M Peeters, Adriana PA van Beek, Julie HCM Meerveld, Anneke L Francke, Open Nurs J. 2013; Published
online 2013 Jan 15 (www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3551235/)

Holandsko: NP o lidi s demenci: Problémy, potfeby a podpora v pocatecnim stadiu a v nasledujicich stadiich
demence (vyzkum na cca 1500 NP)

Studie si klade za cil zjistit, jaké naroky jsou kladeny na NP v rliznych stadiich demence a jak vyrazna je potfeba
profesni podpory NP.

Prlzkum ukazuje, Ze 99 % NP mélo problémy s péci bez ohledu na stadium demence. V pozdéjsich stadiich méli
NP castéji problémy se socialnimi vztahy.
Dale ze studie vyplyva, Ze navyseni profesionalni podpory by bylo Zadouci ve vSech stadiich demence. Jednim
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s u€enim potfebnych dovednosti by znamenala znacné ulehZeni. Z 1500 oslovenych NP vétSina udava, Zze vnima
nedostatek pfilezitosti k ziskani podpory a chybi informace o moZnostech, kam se obratit. 76 % NP uvedlo, Ze si
neumi poradit s problémovym chovanim nemocnych (napf. s verbalni ¢i fyzickou agresivitou) a prevazna cast
NP sdélila, Ze ma velky problém s planovanim péce.

Shrnuti: NP nezbytné potfebuji podporu v oblasti duSevni hygieny, i pomoc, aby se naucili planovat péci. Je tfeba
vénovat vyssi pozornost metodam, jak informovat NP o formach podpory a pomoci, které jsou k dispozici. NP
Casto pomoc ve svém okoli nenajdou a nevédi, jak ziskat profesionalni pomoc.
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SUPPORTING INFORMAL CAREGIVERS OF PEOPLE LIVING WITH DEMENTIA, WHO 2015 and Alzheimers
Disease International (www.who.int/mental_health/neurology/dementia/dementia_thematicbrief_informal_
care.pdf?fbclid=IwAR29b2m65PLyIQ1tS9cneghEttFO0MZL2UbnTypt3gETGFKyCXghwaop8zc)

Celosvétovy prazkum: Podpora NP o lidi s demenci

Z prlizkumu vyplyva, Ze:
o vétSina NP je poskytovana rodinnou i prateli,
e Zeny poskytuji péci ¢astéji nez muzi,
o diky demografickému vyvoji hrozi, Ze v budoucnu bude vice nemocnych demenci nez pecujicich.

Z vyzkumu vyplynula potfeba NP podporovat:
1. informacemi,
2. dovednostmi (vyuzivat potencial NP),
3. odlehcovaci péci (moznost odpocinku NP),
4. finan¢ni podporou.

Déle z prazkumu vyplyva, Ze NP potfebuji urgentné rlznou 3kalu nizkondkladovych sluzeb s dostupnou
infrastrukturou, tj. je nutné predevsim:
a) poskytovat informace a vzdélavaci kampané pro NP a jejich rodiny, ale i ostatni vefejnost,
b) zvysit povédomi o nemoci a pochopeni jejich pFicin a dUsledkd,
C) snizit stigmatizaci péce o lidi s demenci.
Demence: clovéka omezuje a klade na péci vysoké naroky (napf. bézné denni aktivity, osobni péce, neustaly
dohled). U NP se Casto objevuji vazné deprese, Uzkostné poruchy, fyzické problémy + NP maji vySsi umrtnost
nez bézna populace. NP je prace na plny Uvazek, 24 hodin denné a 7 dni v tydnu.

Vyzkum dale ukazuje, Ze péce o lidi s demenci je socialni problém - za NP nema byt zodpovédna pouze rodina,
ale celé komunity, vlada a cela spole¢nost. Bohuzel se ¢asto rodina nedocka dostate¢né podpory.

V USA bylo vroce 2010 15 mil. neformalné pecujicich, ktefi odpracovali 17 miliard hodin péce, ¢imz vykonali praci
v hodnoté 202 miliard dolard. Celosvétové naklady na péci jsou 604 miliardy dolar(i ro¢né. NP - je neplacen4,
pfimé naklady nese komunita.

Skutecnosti, které NP brani cerpat podpurné sluzby:

a) negativni pristup k 1é¢bé a diagnostice

b) nedostatek edukovanych zdravotnikd

¢) chybgjici infrastruktura sluzeb

d) NP nevyhledaji pomoc - demence je stigma

e) nedostatek dialogu 0 nemoci

f) nedostatecna fin. podpora vyzkumu a vyuky profesional{

DuleZité jsou informace a zdroje/pomoc

A) Informace: potfeba pochopit podstatu nemoci, jak pecovat o lidi s demenci, jaké ma rodina zdroje, jak
predchazet problémovému chovani, jak se s nemoci vyporadat, kdyz nastane.

B/ Zdroje/pomoc: Respitni péce - odlehcovaci sluzby, pobytové sluzby, poradenstvi, potfeba ¢erpani poznatku
ze zkuSenosti a strategii, které v praxi funguji a jsou prenositelné, fin. podpora NP (pfispévky), dlouhodoba
podpora profesionald, pripojisténi dlouhodobé péce, soc. penze apod.

Mezi dalSi zajimavé zdroje Ize zaradit brozuru tykajici se usporadani prostor, ve kterych Ziji lidé s demenci:
USPORADANI VNITRNICH PROSTOR PRO OSOBY S DEMENCI, KANTON BERN

Svycarsko, (www.apsscr.cz)
BroZura se zabyva usporadanim vnitfnich prostor pro osoby s demenci, pfedevsim v pobytovych zafizenich. Jiz

v Uvodu brozury je zminéno, jak velky vliv ma usporadani zivotniho prostfedi pro osoby s demenci. ,Stavebni
podminky maji podstatny vliv na zplsoby chovani lidi s demenci, ktefi z dGvodu kognitivnich poruch nemohou
jiz spravné interpretovat své okoli, jsou odkazani na srozumitelné, usporadané a citelné okoli. Pfehledné
usporadani a dobré osvétleni podporuje orientaci. Prostorové usporadani, které zohlednuje specifické potreby
lidi s demenci, poskytuje uZivateldm pocit zpUsobilosti k ¢innostem vSedniho dne, dava jim pocit jistoty a ma
uklidrujici tcinky. Nevhodné prostorové usporadani naopak zapficinuje strach a mdze vyvolat agresi.” Str. 3
Déle broZura poskytuje rGzné rady, jak prostor uzpUsobit, na co davat pozor, jaké osvétleni je vhodné zvolit,
jaka vymalba apod.
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