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ANOTACE

Bakalaiska prace se zabyva problematikou poskytované socialni péée 0sobam
trpicim Alzheimerovou nemoci v Ceské republice. Teoreticka ast je zaméfena na zakladni
popis nemoci a jejich specifik, zptisoby a rozsah péfe o nemocné, jejich socialniho
zabezpeceni deklarovaného statem a dopady této péfe na neformalni pecujici, zpravidla
rodiny nemocnych. Vyzkumna ¢ast mapuje sit’" socialnich sluzeb poskytovanych lidem
s demenci v Berounském regionu a ptinasi konkrétni kazuistiky pecujicich rodin. Smyslem

prace je popsat realnou situaci nékolika pfipadti nemocnych a jejich rodin.

Klicova slova

Alzheimerova nemoc, Péce o nemocné demenci, Socialni ochrana osob trpicich demenci,

Neformalni péce, Pecujici rodina



ANNOTATION

The bachelor’s thesis is concerned with the problematics of social care provided to
people suffering from Alzheimer’s disease in the Czech Republic. Theoretical part includes
a general description of the disease and its specifics, formats and scope of healthcare
provision, the social security designated by the state, and the impacts of care about suffers
on informal carers, typically the patients’ families. The practical part maps the network of
social services providing care to people with dementia in the Beroun District and analyses
specific cases of caregiving families. This work aims to describe the real-life situations

as experienced by several dementia sufferers and their families.
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UvVOD

Nebyvaly rozvoj civilizace v poslednich desetiletich pfinasi spole¢nostem vyspéelych
statti svéta vedle mnoha vydobytkt zlepSujicich Zivotni standardy také vyznamné novodobé
problémy. Jednim z nich je vyrazné starnuti populace, které ma zasadni dopad na socialni
strukturu spole¢nosti, naroky na socialni systémy i na narast a skladbu statnich vydaji téchto
stattl. Ceska republika v tomto neni vyjimkou. Vyznamnym dusledkem zvySovani véku
obyvatel je zvySeni vyskytu (prevalence) chronickych nemoci, mezi kterymi zaujima dle

Holmerové (2016) nejvyznamnéjsi roli Alzheimerova nemoc.

Alzheimerova nemoc piedstavuje pro spolecnost novodoby problém. Narustajici
naroky na zajiStovani zdravotni a socialni péce spojené s nezadrzitelné rostoucim poctem
osob trpicich touto nemoci, nejsou jen divodem dramatického zvySovani pfimych statnich
vydajt. Specifika této nemoci pfindsi i enormni zatizeni mnoha pecujicich rodin s doslova
devastujicimi dopady na jejich zivoty, coz se vV méné pozorovatelné podobé nasledné

promita do celé spoleCnosti.

Téma Alzheimerovy nemoci, specificnosti jejich dopadi na nemocného i na jeho
blizké a spole¢nost, socialni ochranu takto nemocnych jakoz i pomoc pec¢ujicim jsem si pro
svou praci zvolil na zdklad¢ svého zajmu o tuto problematiku. Pro svou praci jsem vyuzil
svych vlastnich zkusenosti s pé¢i o takto nemocné 1 zkuSenosti sdilenych, které jsem nabyl
jako ucastnik fady setkani skupiny neformalnich pecovateli v Berouné i jako feditel
organizace, ktera zdravotni a socialni pé¢i 0sobam trpicim Alzheimerovou nemoci

poskytuje.

Cilem mé prace je piiblizeni problematiky Alzheimerovy nemoci, zmapovani rozsahu
poskytovaného socialniho zajisténi osob postizenych touto nemoci a poskytnuti
autentického nahledu na problematiku neformalni péce v rodinach pecujicich o své blizké

nemocné Alzheimerovou nemoci.



TEORETICKA CAST

1. Problematika Alzheimerovy nemoci

1.1 Historie

Toto onemocnéni bylo poprvé popsano jiz vroce 1907, a to hned dvéma na sobé
nezavisle pracujicimi védci - Aloisem Alzheimerem v Mnichové a Oskarem Fischerem
V Praze. Zatimco Fischer studoval a velmi podrobné popsal dvanact ptipadii osob trpicich
senilni formou demence, kterd je jeji CastéjSi formou, Alzheimer popsal kazuistiku jedné
pacientky ve sttednim veku, kterd zemiela v disledku rychle progredujiciho (postupujiciho)
syndromu demence ve véku 56 let (jednalo se tak o pomérné vzacnou formu v mladsim véku
ptichazejici, presenilni demence). Alzheimer vSak byl vté dobé autoritou v oblasti
neuropatologie, proto byla nemoc zahy nazvana nemoci Alzheimerovou. (Holmerova, 2016)

Ptes skuteCnost, ze Alzheimerova nemoc je tedy zndma jiz vice nez sto let, byla u nas
jesté v devadesatych letech povazovana za spiSe vzacné onemocnéni. Jak uvadéji Hrdlicka
a Hrdlickova, ,, ... jako nejcastejsi forma demence popisoviana (napr. jesté v celostdtni
ucebnici psychiatrie z roku 1984) demence senilni.*“ (Hrdlicka a Hrdlickova, 1999, s. 27)
Vice nez o Alzheimerové nemoci se do té doby hovoiilo povSechné¢ o projevech
aterosklerozy, které se pricitaly zmény chovani, mysleni a celkové zhorSovani zdravotniho
stavu zejména starych lidi. Teprve pomérné nedavno doslo ke zjisténi, ze se jedna o senilni
variantu Alzheimerovy nemoci.

Demence Alzheimerova typu (DAT) je vsoucasné dobé rozliSovana na demenci
Alzheimerova typu s ¢asnym zacatkem (vznik pted 65. rokem Zzivota) s pomérné rychlou
progresi a Casnym nastupem vSech projevil afizie, apraxie a agnozie a demenci

Alzheimerova typu s pozdnim za¢atkem.

1.2 Popis nemoci

Alzheimerova nemoc je zavazné onemocnéni, které zpusobuje nevylécitelné
strukturalni poskozeni mozku vedouci k tbytku neuront (nervovych bunék) a v disledku
toho k mozkové atrofii (ibytku tkan¢), k niz dochazi pti tvorb¢ neurofibrilarnich klubek

a plaku, jez obsahuje patologicky protein beta-amyloid. Postupné je naruSen i systém
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funkénosti neurotransmitertl, tedy latek zodpovédnych za ptenos nervovych vzrucht, ¢imz
jsou postupné naruSeny dal$i poznavaci a pamétové funkce a nasledné cely systém
nervosvalovych prenost Vtéle. Nemoc je vzdy progresivni, nezvratna a smrtelna.
Alzheimerova nemoc zpusobuje demenci a zaroven je sama typem demence. Jako takova
muze byt prokézana pouze pitvou, nebot’ symptomy raznych typt demenci se podobaji, ¢asto
pusobi smisené¢ a mivaji fadu nespecifickych projevi. Glenner uvadi, ze: ,,Alzheimerova
nemoc zpusobuje 60% pripadu demence, postihuje kazdého patého clovéka nad sedesat pét
let a téemeér polovinu osob nad osmdesat pét let.* (Glenner 2012 s. 19) Alzheimerova choroba

konc¢i smrti.

Demence je komplexni porucha organismu. Nejedna se tedy pouze o poruchu paméti.
Mimo toho u postizenych dochdzi rovnéz k naruseni mysleni, chadpani, orientace, uvazovani,
schopnosti uceni, fe¢i a usudku. Toto zhorSeni kognitivnich funkci je dfive nebo pozdéji
provazeno naruSenim chovéni, emoci ¢i volnich vlastnosti. Proces demence je postupny
a v razném casovém udobi, které je u kazdého nemocného specifické, hluboce narusi cely
zivot postizené¢ho. Prvni projevy byvaji nenapadné, ale krok za krokem vedou k postupné
redukci piivodnich zajmi a aktivit, na které Casem navazuje ztrata sobéstacnosti, socialnich
a hygienickych nadvykl a nakonec i schopnosti komunikace a samotného pohybu vcetné

schopnosti konzumace jidla. ,,Tento proces je povazovan za ireverzibilni, koncici smrti.

(Hrdlicka a Hrdlickova, 1999, s. 11).

1.3 Zakladni klinické priznaky

U demenci se dle Jiraka (2009) ,,vyskytuji tii zdkladni okruhy postiZeni, pricemz se tyto
okruhy navzajem prolinaji. Jedna se o:
e postizeni kognitivnich funkci
e postizen{ aktivit dennho Zivota

e Dbehavioralni a psychologické priznaky “
(Jirak, 2009, s. 25)
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PostiZeni kognitivnich funkci

Nemoc zpravidla za¢ina poruchami paméti. Nasledné se piidavaji poruchy dalsich

kognitivnich funkci. Casta je ztrata orientace V prostoru a ¢asu.
PostiZeni aktivit denniho Zivota

S postupujicim rozvojem nemoci dochazi nejprve k narusovani slozitéjsich
profesnich aktivit, nasledné béznych dovednosti tzv. instrumentalnich aktivit denniho Zivota
(naptiklad schopnost nakladat s penézi) a nasledné i péce o sebe sama. V pokrocilych fazich
nemoci jsou postizeny i zakladni aktivity denniho Zivota, jako je schopnost se oblékat,
samostatné se najist a udrzovat zakladni osobni hygienu. Ve stadiu tézké demence je bézna
inkontinence mo¢i i stolice. Nemocny je proto nejprve z ¢asti a nakonec jiz pIné odkazan na

péci druhé osoby.
Behavioralni a psychologické priznaky

Zmény chovani jsou pro okoli, ale nékdy i pro pacienta samotného, nejobtiznéjsimi
projevy nemoci. Tyto ptiznaky se mohou objevit jiz od prvopocatkti nemoci, ale zpravidla
se rozvijeji ve stfednich stadiich s tim, ze vrcholu dosahuji v terminalnich stadiich nemoci.
Dle Jiraka (2009) mivaji tyto poruchy rizny charakter. Jde napiiklad o stavy neklidu
nazyvaného agitovanost. Nékdy mohou byt tyto stavy spojeny i s agresivitou. Projevem
byvaji Casto utéky z domova, napadani Clent rodiny, pecovatelii, zdravotniho personalu,
niceni véci, vyktikovani, sprosté nadavani nebo neustalé upoutavani pozornosti. Nekdy jde
pouze 0 neucelné, avsak klidné jednani, napiiklad pfendseni véci, popochazeni z mista

na misto ¢i nahlizeni do mistnosti a svlékani se.

Jirak (2009) dale uvadi, ze k nemoci se mohou pfidruzit také psychotické ptiznaky,
jako jsou bludy. K nejcastéj$im patii presvédéeni o okradani ¢i o tom, Ze je nemocny
,véznén* na nezndmém miste, pres skutecnost, ze je ve svém byté ¢i jiném jemu zndmém

prostiedi. Pfi prosazovani svych bludnych piedstav mohou byt pacienti velmi tporni.

Castymi projevy jsou u nemocnych poruchy emoci (afektt a nalad). PiestoZe se jedna
zpravidla o ptechodné projevy, byvaji pro oSettujiciho tyto stavy naro¢né na zvladnuti. Jde
prevazné 0 nekontrolované afekty vzteku, ale n€kdy i smutku s placem. K pfidruzenym

psychickym porucham patii deprese, ktera dle Schulera a Ostera (2010) byva soucasti ranych
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fazi nemoci. V hojné mife se U nemocnych vyskytuje také nespavost ¢i spiSe posun

spankového cyklu s ¢astym bdénim v noci.

1.4  Stadia nemoci
Lehka demence

Jak jiz bylo uvedeno dfive, nemocny néastup nemoci v tomto stadiu ¢asto neni
schopny postiehnout, vypadky paméti a riizné dalsi projevy pocinajici demence ma tendenci
bagatelizovat ¢i rizné¢ omlouvat. Dle Kucerové (2006) trva rizné dlouho, nez byva nemoc
okolim nemocnéhO rozpoznana a nasledn¢ I€karsky diagnostikovana. V tomto obdobi se
projevuji predevsim poruchy kratkodobé slozky epizodické paméti a vstipivosti. Primarné

byva postizeno zapamatovavani si novych informaci.

Pomérné brzy se objevuji také poruchy orientace v prostoru i ¢ase. S postupnym
prohlubovanim demence za¢nou pacienti bloudit, nejdiive se tak dé&je v mistech, kterd
nenavstévovali prilis ¢asto. V disledku poruchy orientace v ¢ase jsou bézné piipady, kdy se

nemocni vydaji nakupovat v noci.

Pomérn¢ Casté je také snizeni logického uvazovani a soudnosti. Za¢ina dochazet k
mohou objevit poruchy nalady jdoucich do deprese, které mohou souviset i poznanim

nastupu nemoci pacientem.
Stfedni demence

Tato faze demence se dle Jiraka (2009) projevuje vyraznym zhorSovanim paméti ve
vsech jejich slozkach, dochazi k zapominani jmen, pojma a k podstatnému snizeni slovni
zasoby. S postupujicim rozvojem nemoci mize dojit ke kompletni dezorientaci
a neschopnosti zapamatovani si novych informaci. Nemocni posupné nejsou schopni
rozeznat tvafe (prosopagnozie), ztizené je i poznavani piedmétt. Silné je narusen také

intelekt.

Orientace v prostoru jiz byva narusena do té miry, ze nemocny za¢ne bloudit i ve
vlastnim byté. Ke vSem patologickym zméndm se zpravidla ptidruzuji jiz popsané projevy

psychickych poruch. Jde zejména o agitovanost, bludy a fadu afektivnich poruch.
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Tézka demence

Poruchy, které se v predchozich stadiich postupné zacaly rozvijet, se v této fazi
nemoci dostavaji ke svému vrcholu. Poruchy paméti jsou jiz velmi tézké. Nemocni jiz nejsou
schopni zapamatovat si nic nového, ¢asto ani rozumét sdélovanému obsahu ¢i jednotlivym
pojmim. Dochazi k zasadni dezorientaci v misté i ¢asu. Nemocni ¢asto netrefi ve svém byté

ani na zachod. PostiZeni Casto nepoznavaji ani své rodinné ptislusniky.

Obecné Ize shrnout pritbéh demence pii Alzheimerové chorobé takto: Je to pomalu
vznikajici demence, s postupnym zhorSovanim stavu nemocného bez vétSich vykyvi, byt
nékdy dochazi na urcitou dobu ke zpomaleni ¢i zastaveni zhorSovani stavu. Ve stadiu tézké
demence byvaji poruchy chiize a jemné motoriky, tézké poruchy paméti, aktivit denniho
zivota i chovani a emoci. Osoby trpici Alzheimerovou nemoci obvykle umiraji na zanéty
plic, které jsou jinak u stejné starych lidi 1é¢itelné. Castou pii¢inou umrti takto nemocnych

byvaji také nasledky Castych padu ¢i jinych arazi.

1.5 Vyskyt nemoci

Dle Hrdli¢ky a Hrdlickové (1999) Zilo v Ceské republice na po¢atku nového tisicileti

uvadély podet 120 tisic! Poéty lidi trpicich demenci uvadéné Ceskou Alzheimerovou

spoleénosti (CALS) v sou¢asné dobé se pohybuji jiz kolem 150 tisic! Cetnost vyskytu

demence se tedy pohybuje jiz kolem 1,5 % populace a je patrny jeji strmy rist.

S rostoucim vékem se vyskyt demenci zvySuje nasledovné: ,,V populaci starsi nez 65
let je Cetnost vyskytu asi 5 %, objevuje se asi 10 novych pripadit na 1000 obcani za rok. Ve
vekové kategorii nad 85 let trpi demenci 30 — 50 % jedincu. Objevuje se asi 90 pripadii na
1000 jedinci za rok. “ (Hrdlicka a Hrdlickova, 1999, s. 21)

Alzheimerova choroba se tak v soucasné dob¢ stala nejzavaznéj$im onemocnénim
seniortl. K této situaci hlavni mérou pfispiva starnuti populace. Hrdlicka a Hrdlickova (1999)
K této véciuvadéji, ze v Evropské unii ¢ini v souc¢asné dob¢ podil seniorti (osob nad 65 roktt)

ptiblizné 16 % populace s tim, Ze v poloviné stoleti to bude jiz 30 %. Ceska republika bude
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vzhledem Kk nepfiznivému demografickému vyvoji v poslednich dvou dekadach pattit v
poloving stoleti mezi zemé s nejstarsi populaci, coz pfinese v této véci fadu negativnich

dopadii.

Z pohledu zvySovani potieby socialnich sluzeb je podle Cevely, Kalvacha
a Celedové (2012) zasadnim faktorem zvy$ovani podilu osob nad 80 let, ktery by mél byt
nasledujici: ,,V hospodarsky vyspélych zemich se behem sta let v priméru zvysi podil vekové
skupiny 60+ témeér trikrat, skupiny 65+ vice nez trikrat a skupiny 80+ témér desetkrat*.
(Cevela, Kalvach a Celedova, 2012, s. 86)

Vyskyt Alzheimerovy nemoci v Cesku je tedy vysoky a progndzy predpokladaji dalsi
zasadni nartst, coz koresponduje se situaci v Evropské unii, kde Zije podle riznych odhada
cca 6 - 7 miliont lidi postizenych Alzheimerovou chorobou ¢i jinou formou demence. ,,Jiz
ve trech evropskych statech je jich vice nez milion (v Némecku 1,6 milionu, ve Francii a Italii
1,2 milionu lidi). “ (Holmerova a Matlova, 2016, s. 10) Dle téchto autorek se predpoklada,

ze tento pocet bude do roku 2040 vice nez dvojnasobny!

1.6 Posuzovani zavaznosti stavu nemocného

Spravné a v€asné stanoveni diagnozy lidi trpicich Alzheimerovou nemoci je zakladnim
piedpokladem poskytnuti potiebné socialni ochrany nemocnému. V této véci je vSak potieba
upozornit na skutecnost, ze posouzeni zdravotniho stavu téchto osob je vétSinou
komplikované skutecnosti, ze z hlediska fyzického ¢i fyziologického stavu téchto osob
mnohdy nic nenasvédcuje tomu, Ze by trpéli né¢jakou nemoci. Somatické projevy jakoz
1 vysledky riiznych méfeni (chemickych rozbort krve, EKG, méfeni tlaku,...) casto vykazuji
standardni hodnoty zdravého ¢lovéka nebo minimaln€ nenasvéd€uji pfitomnosti zdvazného

onemocnéeni.

Postizené osoby si zpocatku své onemocnéni vét§inou bud’ viibec neuvédomuji, nebo jej
popiraji. Proto je prvotni stanoveni diagndzy dle Kucerové (2006) vétSinou zavislé na
vypoveédi osob sdilejicich s nemocnym spolecnou doméacnost ¢i osob blizkych, které si
v§imnou nestandardnich projevil v jednani postizenych, jejich specifickych poruch paméti,

vnimani a orientace.
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Hrdli¢ka a Hrdlickova v této véciuvadi: ,,Snad zadny okruh dusevnich poruch netrpi tak
malou shodou v posuzovani zavaznosti stavu jako pravé demence. Neshoda se netykad jen
psychiatrii, ale také vzdjemné komunikace lékarii riznych odbornosti. (Hrdlicka
a Hrdlickova, 1999, s. 19) Proto Casto dochazi k situacim, kdy rané faze Alzheimerovy

nemoci nebyvaji praktickymi lékati u pacienti v€as zachyceny a diagnostikovany.

V pozdéjsich fazich nemoci byvaji nemocni ¢asto chybné posuzovani jak posudkovymi
Iékafi, tak kompetentnimi pracovniky Ufadu prace pii provadéni mistnich Setfeni
Vv ptirozeném prostfedi nemocného. Mnohdy proto dochdzi ke stanovovani niz§i miry

zéavislosti nemocného na pomoci tieti osoby, nez odpovida skutecnému stavu.

Dle Schulera a Ostera (2010) je pro diagnézu demence nutné, aby mimo poruchy pameéti

byla ptitomna alesponi jedna dal$i porucha s disledky pro kazdodenni zivot. ,,Napriklad:

e porucha abstraktniho mysleni
® omezena soudnost
e porucha orientace

e porucha jinych vyssich kognitivnich funkci jako afazie, apraxie, agnozie, akalkulie

. 6c

e zména osobnosti

(Schuler a Oster, 2010, s. 72)
PtiCemz tyto piiznaky musi u nemocného trvat minimaln¢ 6 mésici.

Ke stanoveni diagndzy demence se v psychiatrické praxi nejcastéji pouziva test MMSE
(Mini-mental State Examination), ktery méfi pouze kognitivni funkce nikoliv naladu nebo
poruchy mysleni. ,,Pri diagnoze demence se jako hranicni vétsinou povazuje hodnota skore
25 bodi, pricemz skére pod 19 bylo nalezeno specificky jen u demenci nebo u tézkych

psychotickych stavii. Dle dosazeného skore testu se demence rozlisuje na:

o 24 —10b.: mirnad az stredné tézka demence
e 9 -6 b.: stredné tezka az tézkda demence
e pod 6 b.: tézka demence
(Hrdlicka a Hrdlickova, 1999, s. 20)

Jak uvéadeéji Holmerova a Matlova (2010), u kazdého cloveka, ktery trpi

Alzheimerovou nemoci, se tato nemoc projevuje jedineCnym zplsobem, proto se neda
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doptedu ur¢it, které priznaky nemoci se u nemocného projevi, a jak rychle bude nemoc
postupovat. Nekdy se i ty nejbeznéjsi priznaky projevi méné Casto a naopak vzacnéjsi
priznaky se u nemocného objevuji vice. Nékteré typické priznaky se naopak nemusi objevit
viibec. Od prvnich pfiznakti nemoci do konce zivota postizené¢ho zpravidla ubéhne 7 az 10
let. U presenilnich forem s genetickym podminénim mutize byt prubéh i rychlejsi. U starSich

pacientl v§ak mtize doba preziti dosahnout i vice nez patnacti let.
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2 Pécée 0 nemocného

Lidé¢ postizeni Alzheimerovou nemoci jsou jiz brzy po projeveni prvnich ptiznaki
rozvoje nemoci odkazani na pomoc druhych osob. V pocatku onemocnéni Alzheimerovou
nemoci, je postizena osoba schopna zit ve své domacnosti a zvladat fadu ukontd. Toto obdobi
byva rizné¢ dlouhé. Pokud se nemocny miize opfit o pomoc svého partnera, rodiny ¢i jinou
blizkou osobu, ktera ji pomaha v jeji ¢innosti usmérnit, korigovat ¢i nasmerovat, poradi ji ¢i
pfipomene vykondni nékterych ¢innosti (hygiena, pitny rezim, pfiprava jidla,...) miZze se
toto obdobi protahnout i na 3 — 7 roku (u starsich lidi se nemoc rozviji zpravidla pomaleji).
Naopak v situaci, kdy nemocny zije sam, neni nucen dodrzovat ur€ity rezim ¢i zajistovat
spoleény chod domacnosti a nema zpétnou vazbu ke své Cinnosti, dochazi k rozvoji
symptomi nemoci a celkovému schazeni nemocnych mnohem rychleji. Jak v této véci uvadi
Glenner: ,,Zodpovédni pribuzni mohou byt dobrym zakladem efektivniho systéemu péce

o partnera.* (Glenner, 2012, s. 31)

V piipadech, kdy nemocny Zije sam, mohou tuto sluzbu obstarat jeho jini rodinni
piislusnici, piatelé ¢i sousedé. Vsechny tyto formy pomoci nazyvame neformdlni péci atakto

pecujici neformalnimi pecujicimi.

Jiz v tomto obdobi je vSak dobré zacit potieby nemocného tesit vedle konzultace
s oSettujicimi 1ékaii také s prisluSnymi institucemi socialni péce. Témi jsou odbor socialnich
véci prislusného uiadu obce s rozsitenou ptsobnosti (ORP), ktery nemocnému a jeho rodiné
poskytne zakladni socialni poradenstvi a nabidne mozné socialni sluzby, které mohou vyuzit
a mistné ptislusna pobocka Utadu prace CR, kde si nemocny mize pozadat o pfiznani

ptispévku na péci, ptipadné o jiné davky socidlniho zabezpeceni.

V ptipadech, kdy nemocny Zije sdm a neni moznost mu zajistit neformalni péci
Vv pribéhu celého dne, je zpravidla zapotiebi doplnit neformalni péci nékterou z vhodnych
socialnich sluzeb, které zajist'uji rizni poskytovatelé socialnich sluzeb v misté jeho bydliste.
V pocatcich nemoci jde zejména o terénni pecovatelskou sluzbu, socialné asistencni sluzbu,
socialné aktivizacni sluzbu a odlehcovaci sluzbu, ktera miZze mit terénni ¢i pobytovou

formu.

Pokud vSak nemocnému nelze z riiznych divodi poskytnout adekvatni neformalni

péci vibec, pak je jiz v pocatcich nemoci potfebnym feSenim zajisténi institucionalni péce
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v domovech s pecovatelskou sluzbou (DPS) ¢i v domovech pro seniory, kde byvaji vedle

zdravotnich sluzeb zajistény i potiebné pecovatelské, aktivizacni ¢i asistencni sluzby.

S postupem rozvoje demence nemocného se stava pro neformalni pecujici péce ¢im
dal tim vice naro¢nou a mnohdy jiz nezvladnutelnou. V této fazi nemoci je proto doplnéni
neformalni domaci péce o vyse uvedené socialni sluzby jiz vétSinou feSenim nepostacujicim.
Péci v tomto obdobi je vhodné doplnit o sluzby specializovanych dennich ¢i tydennich
stacionarit zaméfenych na péci o lidi s demenci, pobytové odlehCovaci sluzby, které zajisti
péci o nemocného v obdobi, kdy si peCujici potiebuji vzit dovolenou, nebo péci pro nemoc
¢1jiné divody prestanou zvladat. Institucionalni péce je v téchto fazich nemoci jiz zpravidla
poskytovana na uzavienych oddé€lenich domovii pro seniory ¢i domovech se zvlastnim

rezimem (DZR). Rozsah jednotlivych sluzeb je popsan v kapitole 3.2.1.

2.1 Naroky na péci

YV

dusevni a cCasto i télesnou praci, zejména V rozvinutych fazich demence, kdy pacient jiz
nezvlada svoji a zakladni osobni hygienu a udrZzovani ¢istoty a kdy se k nemoci samé ¢asto
piidavaji rizné psychické poruchy. V konecnych fazich nemoci je pak pacient zcela
inkontinentni, nepohyblivy a nakonec i neschopny pfijimat podavanou potravu bez pomoci
druhého. To vSe klade na pecujici obzvlastni zatéz. PécCe je proto naro¢na jak pro sestry
a peCovatele v zafizenich poskytujicich institucionalni péc¢i, tak pro piibuzné a jiné

neformalni pecujici, ktefi o nemocného pecuji v doméacim prostiedi.

Jistou ptedstavu o rozdéleni péce poskytované nemocnym Alzheimerovou nemoci si
muzeme udélat z odhadu podilt piimych nakladt jednotlivych slozek této péce. Holmerova
(2016) v této véci uvadi nasledujici: z celkovych nakladi ¢ini naklady na pfimou zdravotni
péci v této oblasti zhruba 20%, néklady na instituciondlni socialni péc¢i predstavuji 40%

a dalSich 40% ptimych nakladd jsou ndklady spojené s neformalni péci!

Z uvedeného je tedy zfejmé, Ze zdravotni naklady spojené s feSenim tohoto problému
¢ini zhruba jen 1/5 celkovych nakladi. Naprosta vétSina nakladl je spojena s feSenim

socialni péce o nemocné.
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Z hlediska narokl na péci o osoby trpici Alzheimerovou nemoci je zapotiebi
respektovat specifi€nost této nemoci a pokud mozno nemocnym zajistit odpovidajici
prostiedi a pristup pecujicich. To je v pé¢i o tyto nemocné zasadni jak pro udrzeni kiehké
dusevni rovnovahy nemocnych, coz omezuje nezadouci projevy nemoci (vybuchy vzteku,

agitovanosti,...), tak pro snazsi poskytovani potiebné péce.
2.1.1 Prostredi

V péci o nemocné demenci je dle Kucerové (2006) nutné ve zvySené mire dbat na
kvalitu prosttedi, ve kterém je o né peCovano. Podminky této péce jsou jednim z urcujicich
faktort dobrého zvladnuti jak péce samé, tak moZnosti omezeni zatéZujicich projevii nemoci,
o kterych bylo pojednano vyse. Mélo by jit o klidné a mirné prostfedi s domaci atmosférou.
Ve zvySené mife je nutné dbat na bezpeci nemocného i jeho okoli, odstranéni bariér
a predmétd, které by mohly nemocného ohrozit. Pro zlepSeni orientace je dobré vyuzit barev,
znacek a napist. Pro ziizovani a organizaci prostor pro lidi s demenci existuje fada

doporuceni. Svym rozsahem vsak piekracuji moznosti této prace.

Jak uvadi Jirdak (2009), mélo by se jednat o menSi jednotky s kapacitou do 15
(maximaln¢ 20) obyvatel. Za idealni stav se povazuje, pokud mohou byt nemocni ubytovani
samostatné s tim, ze jim je umoznéno travit vétSinu dne ve spole¢nych prostorach. Diilezitym
je pro nemocné prostor, kde se mohou bezpecné volné pohybovat v piipadé neklidu.
Vyhodou jsou pro tyto ucely také prostory venkovni, které poskytuji bezpecné prostiedi i
pro samostatny pohyb i pobyt nemocnych.

2.1.2 Komunikace

Péce o osoby s demenci vyzaduje velmi trpélivy, pozorny a empaticky piistup.
Jirak (2009) ohledn¢ komunikace poukazuje na potfebu mluvit zietelné, pfimétené hlasité a
Vv kratkych a srozumitelnych sdélenich. V komunikaci je dobré uplatnit nonverbalni slozku
komunikace a taktilni projevy (dotek ruky) a vse fesit v klidu a beze spéchu. Nemocnému to
pomaha sdélované 1épe vnimat. Navozeni piijemné a lidskou distojnost zachovavajici
atmosféry pomaha nejen v komunikaci samé, ale je zdkladem eliminace negativnich projevi

demence.

Je potieba mit na paméti, Ze se i pfes projevy nemoci se jedna o jedine¢ného ¢lovéka
s jeho prozitky, preferencemi a potiebami. Nikdy by naopak nemocnému neméla byt

pfipomindna jeho neschopnost ¢i nedostatecnost. V pokrocilych stadiich demence je mluva
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nemocného Casto nesrozumitelnd, zdanlivé bezobsazna ¢i jiz zcela nonverbalni, coz klade
dalsi naroky na pozornost pecujiciho. Pochopit sdélovanou potitebu je pro dobrou péci velmi
dilezité. Naro¢nost komunikace s nemocnym vyzaduje od pecujicitho potfebny stupen

osobnostni vyzralosti a také jistou praxi pro zvladani negativnich projevii nemoci.
2.1.3 Podpora nemocného

Zakladem péce o nemocného je jeho dobré prijeti, zachovani jeho dustojnosti
a podpora v nemoci. Pro zvladnuti jeho pochybnosti ¢i strachu a naplnéni jeho opakujicich
se pocitil potieby piijeti je dobré vyjadfovat mu své pochopeni a snahu pomoci. Je zapotiebi
vyjadiovat zajem o jeho osobu a sdélovat, Ze ndm na ném zalezi. Nikdy by se vSak nemélo
jednat o bezbfehou oddanost. Je namisté stanovit urcitad pravidla, kterd budou vzajemné
respektovana, byt s pochopenim pecujiciho, ze v ptipadech jejich poruseni jde o projev
nemoci. Pokud jsme schopni se s nemocnym zasmat a nachazet pozitivni chvilky, ze kterych

je mozné se spolecn¢ radovat, piisobi to pfiznivé na obé& strany.

V péci je dobré se opfit o znalost pfedchoziho zivota nemocného, jeho zajmi,
zvyklosti a preferenci. Proto je na mist¢, aby se peCujici osoby od rodiny dozveédéli o zivoté
nemocného maximum informaci. Plati, ze vhodnost péce o nemocné je individudlni, jakkoliv

trpi stejnou chorobou.

2.2  Problémové chovani nemocnych

Vedle kognitivnich poruch jsou obvyklou soucasti nemoci i poruchy chovani ¢i
ptidruzené psychiatrické symptomy. Jak uz bylo uvedeno vyse, projevy téchto poruch byvaji
pro pecujici ¢asto natolik zatézujici, ze nadale nejsou schopni nemocnému zajistit domaci
péci, coz byva divodem jeho umisténi do lécebného zatizeni. ,,Problémové chovani
vyjadiuje casto snahu nemocného sdélit svoji potrebu. Vznikda tedy jako dusledek
nedostatecného souladu mezi potrebami nemocného a schopnosti okoli (prostredi) temto
potrebam vyhovet . (Jirdk, 2009, s. 74) Toto chovani je vSak nékdy dasledkem nudy.
V ptipad¢é agresivity se pak vétSinou jedna 0 projevy psychotickych stavi. V téchto
ptipadech je zapottebi si uvédomit, Ze tyto projevy jsou soucasti demence a nejedna se tedy
o schvalnosti ¢i zIé umysly, za které byvaji okolim nékdy pokladany. Proto je zasadnim

naucit se znat potreby nemocného, abychom témto problémim mohli predchazet.
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., Nejcastejsi typy problémového chovani a psychiatrickych symptomii u demence jSOU:

e Dranéni se péci

e agitovanost (neklid)
e agresivita

e toulani se, bloudeni
e poruchy spanku

e psychotické priznaky
e misidentifikace

e deprese uzkost
(Jirak, 2009, s. 74)

2.2.1 Branéni se péci

Ackoliv postupnym rozvojem demence dochazi k degradaci mozkovych funkci
nemocného, nadale proziva uvédoméni si sebe sama, jeho zivotnich zvyklosti a hodnot.
Kucerova (2006) uvadi, ze u osob postizenych demenci dochézi, vice nez u jinych seniort,
k poklesu jejich schopnosti pfizptisobovat se novym situacim. Snahy o nastoleni denniho
rezimu nemocného proto narazi na jeho pocity nepochopeni vyvolavajicich vzdor. Takto
nemocny Clovék prost¢ nechape, pro¢ by mu mél nékdo pomahat, kdyz to dosud
,hepotieboval®. Typicka je absence nadhledu na skutecnost, Ze sam jiz mnoho véci nezvlada.
Toto byva pii¢inou odmitani péce ¢i jejiho nepfiijeti v podob¢ pasivniho vzdoru. Nemocni
n¢kdy doslova vyhanéji pecujici (zejména pecovatelky zajistujici terénni sluzbu) ze svého

bytu, odmitaji se umyt €i najist.

Zvladani téchto situaci vyzaduje od pecujicich velkou davku trpélivosti a empatie
pro stav nemocného, aby bylo mozné tyto situace pieklenout a najit cestu, jak potiebnou péci
zajistit. Zaroven plati, Ze i v téchto situacich by mé¢l byt nemocny pokud mozno veden
K tomu, aby se obstaral sam pouze s nezbytnou dopomoci pecujiciho, aby se v co nejvetsi
mozné mife uchovaly jeho kompetence, tedy schopnosti dané tkony nadéale vykonavat. Ve
zvladani téchto situaci v péci je diileZita pozitivni motivace pro €innost. ,,Stary clovek Ipi na
svych zabéhlych vzorcich chovani, snazime se mu je zachovat, nabidnout mu situaci, ve které
se muize dany stereotyp (nebo jeho cast) rozbéhnout (namisto: ,,Jdi se ucesat!” ho zavedeme

do koupelny pred zrcadlo, dame mu do ruky hieben a rekneme: , Ted se muzes hezky

ucesat.”). " (Jirdk, 2009, s. 74)
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Popsané poruchy chovani nemocného mohou nastat také jako dasledek vyznamnych
zmén v jeho Zivoté (aumrti partnera, hospitalizace, zména pecujiciho,...), kdy ¢asto dochazi
ke skokovému zhorseni jeho do té doby zachovanych kompetenci, schopnosti spoluprace

I prozivani diive obvyklych situaci.
2.2.2 Agitovanost

DalSim z Castych projevii demence je vnitini neklid, ktery nemocného stale pudi
k n¢jaké aktivité. VEétsinou se jedna o aktivity napadné neucelné, jak jiz bylo popsano dfive.
Z pohledu pecujiciho se tyto aktivity ¢asto jevi jako nesmysiné, kladou vSak na pecujiciho
dal8i naroky na jejich zvladnuti. Agitovanost byva také diivodem neochoty spolupracovat

S pecujicimi.
2.2.3 Agrese

Stavy agitovanosti a odmitani péce se u nemocného mohou projevit jeho agresi vici
pecujici osobé. Dle Jirdka (2009) patti k béZnym projeviim agrese slovni napadani,
zahazovani podavanych véci 1 snaha o udefeni pecujiciho. V téchto stavech je nanejvys
potiebné si uvédomit, ze toto jedndni je projevem nemoci a ¢asto se jedna o jevy spise
epizodické. Obranou by meélo byt vprvé fadé hledani pfi¢in téchto stavii a jejich

piedchazeni. Nékdy se vsak zvladnuti téchto stavu bez docasné medikace neobejde.
2.2.4 Toulani se a bloudéni

Situacemi pfimo ohrozujicimi nemocného byvaji odchody z bytu ¢&i 1é¢eben, ke
kterym muze dojit v jediném nestfezeném okamziku. Bézna je snaha nemocného
0 ,,0dchazeni“ i nckolikrdt za den. Ktémto projevim agitovanosti dochazi nejvice
V podvecernim case. V takovych ptipadech je dobré témto staviim piedchazet predem
naplanovanou zklidiujici aktivitou. Ve stadiich rozvinuté demence je nutné nemocného
omezit v jeho pohybu. V ptipadé domaci péce je nutné zamykat vchodové dvefe a to
zejména na noc, kdy pecujici spi. V instituciondlni péci je o nemocné v téchto stavech

pecovano jiz v uzamcenych prostorech.
2.2.5 Poruchy spanku

K porucham spanku dochazi ve stafi obecné. Statfi lidé hiife usinaji, Casto se béhem
noci probouzeji a vstavaji vétsinou velmi brzy. Vsechny tyto zmény ve spankovém rezimu

se u osob trpicich demenci umocnuji, nékdy vedou az ke staviim no¢ni zmatenosti (deliria).
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Nemocny pak bloudi po byt¢, ma snahu budit ostatni, mtize kfi¢et apod. Predchazet témto
stavim mizeme dodrzovanim denniho rezimu a eliminaci moznych pfi€in téchto poruch

(nepohodli, noéni moceni, bolest).
2.2.6 Psychotické piiznaky

Jak jiz bylo popsano dfive, nemocni demenci ¢asto prozivaji rizné bludy, tedy
chorobné smyslenky. Tyto stavy se projevuji nejvice ve stfedné tézkém stadiu nemoci a maji
Castou paranoidni podobu zaméfenou na konkrétni osoby. Nemocny tak proziva pocity
ohrozeni, omezovani, apod. Nemocny v§ak mtize vnimat i zkreslenou realitu (iluze) nebo
prozivat vnimani neexistujicich predmétt ¢i zvuka (halucinace). Tyto stavy jsou vSak méné
Casté. V téchto situacich je 1épe odvést pozornost nemocného, nez se mu snazit prozivané

rozmlouvat.
2.2.7 Misidentifikace

S postupujici demenci nemocny ztraci schopnost pozndvani osob a to i téch
nejblizSich, svych déti ¢i partnera. Nasledné u ného dochazi k zdménam osob blizkych
a cizich. Nemocny ma pak snahu odhdnét pecujici, nebo povazovat pecovatelku za svou

dceru. Tyto projevy nemoci jsou pro nejblizsi obzvlasté sklicujici a bolestné.

Nemocny Casto nepoznava ani vlastni obraz a jako cizi vnima i svlij byt, coz mnohdy
piispiva k projevim agitovanosti Vv podobé potieby ,jit domd“. V piipadech, kdy je
nemocny v ustavnim zatizeni si pak rodinni pfislusnici tyto stavy mylné vysvétluji jako

touhu nemocného po domové, coz u nich ¢asto vede k fadé vlastnich vycitek.
2.2.8 Deprese

Deprese miva u osob trpicich demenci spise podobu télesnych piiznakd. Jde Casto
0 unavu, rizné bolesti, zazivaci potize aj. Nemocny proziva bezmoc a beznad¢j, Zze neni
schopen zvladat nékteré ¢innosti, coz mize vést ke staviim jeho podrazdénosti a agresi viici
pecujicim. Odlisnost téchto projevil deprese u nemocného byva Castou pfi¢inou nerozeznani

této poruchy, ktera tak zlstava bez pottebného lécebného zékroku.
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3  Zdroje socialni ochrany 0sob s Alzheimerovou nemoci

Specifika Alzheimerovy nemoci kladou v prvé tad¢ vysoky narok na zajisténi
socialni péce o osoby trpici touto nemoci, které jsou dle Holmerové (2016) ¢tyinasobné vyssi
nez zajisténi samotné péce zdravotni, jak jiz bylo uvedeno v predchozi kapitole. Zakladnim
pilitem péce o takto nemocné u nas je predev§im péce neformalnich pecujicich, zejména
rodinnych pfislusnikt, kterou v riznych stadiich nemoci nejprve dopliuji a v pozdéjsich
fazich onemocnéni i zcela prebiraji statem garantované a riznymi poskytovateli zajistované

socialni sluzby.

Na problematiku Alzheimerovy nemoci se v Ceské republice jiz od roku 1997 snazi
poukazovat Ceska Alzheimerovska spoleénost (CALS). Jejim cilem je zejména osvétova
¢innost zaméfena na zvySeni obecného povédomi o Alzheimerové nemoci a jejich
dusledcich a na edukaci pacienti s demenci a jejich rodinnych ptislu$nikt. Jak uvadi Jirak:
,,Podnétem k jejimu vzniku byl pocit nékterych profesionalii i rodinnych prislusniku, Ze
problematice demenci, a to zejména praktickym aspektium péce, neni u nas venovana dosud

dostatecna pozornost. “ (Jirak, 2009, s. 101)

Starnutim populace, které je zakladnim divodem dramatického nartistu poc¢tu osob
trpicich Alzheimerovou nemoci, se zacatkem naSeho stoleti zacaly postupné zabyvat
i vrcholné organy spravy nasi zemé. V bieznu 2006 byl vladou CR ziizen pro tyto zaleZitosti
zvlastni poradni a iniciativni orgdn Rada vlady pro seniory a starnuti populace. V ¢ervenci
2015 pak bylo na zaklad¢ usneseni vlady ze dne 30. bfezna 2015 ¢. 218 na Ministerstvu
prace a socialnich véci CR (MPSV) zfizeno samostatné oddéleni politiky starnuti. Téma
ochrany osob trpicich Alzheimerovou nemoci se tedy postupné stava jednou z hojné
diskutovanych otazek i nasi republice, coz se odrazi i v postupnych Upravich podminek

zajiStované péce.

Z hlediska péce o osoby trpici Alzheimerovou nemoci a jejich socialni ochrany jsou
tedy zasadni jak sluzby a péce poskytované neformalnimi pecujicimi, tak péce zajistovana
statem skrze sit’ socidlnich sluzeb, které jsou poskytovany riznymi poskytovateli socialnich

sluzeb a systémem davek socidlniho zabezpeceni.
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3.1 Neformalni péce

Neformalni péce je oznaceni pro poskytovani péce nebo jiné pomoci a podpory,
kterou osoba blizkd poskytne osobé zavislé na péci jiné fyzické osoby. Tato péce je
poskytovéana v pfirozeném prostiedi blizkého, kterym je jeho dim, byt ¢i pokoj v ramci

obydli pecujicich (MPSV, 2015).

Jako pecujici osoba je pak oznacovana osoba, kterd ma piimo ¢i nepiimo (n€kdy i na

dalku) na starosti celkovou nebo Castecnou péci o jiného ¢loveka.

V Ceské republice dle provedeného vyzkumu nadale pfevazuje mezi rodinnymi
peCujicimi 1 samotnymi nemocnymi dominantni pfedstava, Ze by péce o starého
a nemocné¢ho CcClovéka méla byt realizovdna zejména v jeho rodiné (Janeckova,
Dragomirecka a Jirkovska, 2017). Z vyzkuma dale vyplyva, Ze tato péCe ma u nas v zasadé
podobu nepodporovaného familiarismu, kdy se spoléha na to, Ze rodinna péce je zajiStovana
piedevsim z lasky k blizké osob€, vychazi z mezigeneraéni solidarity a je prevazné chapana
jako moralni povinnost (Kotrusova, DobiaSova a Host'alkova, 2013). Jak uvadi tyto autorky,
tento pristup vSak ma své negativni socialni dopady, které plynou z nevnimani nutnosti
vytvaieni systémovych nastroji podpory pecujicich a z nedocenéni negativnich dopadt péce
na pecujici. Na rozpor mezi zkreslenym vnimanim této péce vefejnou spravou a zjevnymi

1 skrytymi dopady této péce na neformalni peCujici poukézala ve své praci Dudova (2015).
Piitom je nutné poukazat na skute¢nost, ze je dlouhodobd péte v Ceské republice
zajistovana z 80% v domacim prostiedi, coz je zhruba o deset procent vice, nez je evropsky

pramér (Wija, 2012).

Profesionalné zajistované socialni sluzby proto v poc¢ate¢nim stadiu nemoci nebyvaji
vyuzivany vibec nebo neformélni péci pouze dopliiuji. V tomto obdobi jde vétSinou
o pecovatelské, asistencni ¢i odlehcovaci sluzby, které pomahaji s denni péci, kdy je rodina
ve svém zamé&stnani, ¢i pii feSeni nckterych situaci, kdy se neformdlni pecovatelé

o nemocného postarat nemohou napf. v dobé¢ vlastni nemoci ¢i dovolené.

3.2 Dopady péce na neformalni pecovatele

Skutecnost, Ze neformalni péce v téchto piipadech neni ni¢im jednoduchym,

potvrzuji slova zkusenych a respektovanych autorek v této oblasti v Cesku, které doslova

vevr
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ktera miize cloveka Vv Zivoté potkat. Znamend to zejména obrovské emocni vypéeti a namahu. *

(Holmerova a Matlova, 2010, s. 28)

Prestoze vétSina lidi nékdy slySela o Alzheimerové chorobé, ti, ktefi se stanou
neformalnimi pecovateli, potiebuji podle Maceové a Robinsona (2006) zpravidla mnohem
vice informaci, aby pochopili, pro¢ osoba jedna tak, jak jednd, co které jednani znamena
a jak Fesit situace, v kterych se budou nachazet. Pochopit, ze divné ¢i problémové chovani
jsou diisledkem posSkozeni mozku, a ze se tedy nejedna o jednani imyslné, byva pro pecujici

mnohdy tézkeé.

Kazdé dlouhodobé chronické onemocnéni blizkého znamena velké fyzické
1 psychické vypéti pro celou rodinu. Jak uvadé€ji Janeckova, Dragomirecka a Jirkovska
(2017) s poukazem na provedené vyzkumy, nejveétsi miru psychického vycerpani pocit'uji
pecujici v piipadech, kdy péce trva déle jak pét rokl. V piipadé Alzheimerovy nemoci je
toto vypéti umocnéno mimo mnohych psychicky naro¢nych situaci (nekone¢né opakované
otazky, odhanéni pecujicich, vzdor, nepoznani nejblizSich,...) skute¢nosti, ze se jedna
o onemocnéni jednoznacné progredujici, nezvratné a koncici jistou smrti, kterd zpravidla

zavrsuje fazi naprosté neschopnosti nemocného se hybat, mluvit ¢i polykat. Pecujici tedy

nemohou ani doufat v to, Ze by se stav nemocného mohl, byt nékdy v budoucnu, zlepsit.

Dle Maceové a Robinsona (2006) Alzheimerova nemoc postihuje celou rodinu
a zpusobuje velké zatizeni jak fyzické, tak 1 finan¢ni. Navic se rodina musi vyrovnat s
piijetim skuteCnosti, ze ten, koho milujete, uz nikdy nebude stejny. Nutnost zajistovat tuto
pé¢i muze vyvolat naruSeni vztahti v rodiné, izolaci pecujicich, stres i depresi. Je proto
uzite¢né zvazit zmény, které mize tato situace v rodin¢ vyvolat. Rodiny vsak obvykle délaji

vse, co mohou, Casto pii velkém osobnim obétovani, aby zajistili pé¢i o své blizké.

Pecovatelé musi také ¢asto dle Holmerové a Matlové fesit situace, kdy je zapotiebi
rozhodnut: ,,Mdm dat maminku do néjaké instituce? Kdyz ano, tak do jaké? Kdyz tatinek
nemiize polykat, ma byt vyzivovan sondou? V jakém pripadé ma podstoupit operaci? Mda byt
resuscitovan, pokud se dostane do situace, kdy bude ohroZen jeho Zivot, tFeba pri infarktu?*
(Holmerova a Matlova, 2010, s. Str. 64). Tyto situace jsou ¢asto pro blizké ptibuzné
nefesitelné.

Péce o nemocného zabira neformalnim pecovatelim vétSinu jejich Casu, Casto také

komplikuje ¢i znemoziuje moznost jejich zaméstnani a silné omezuje veskeré jiné ¢innosti.
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Tato péce je také financné ndrocnd, coz Casto vede k brzkému vycerpani uspor celé rodiny.
Neni proto divu, ze 80% takto zatizenych rodin hovofi o vysoké mife stresu a mnozi z nich
o naprostém vycerpani. To se nasledné odrazi na zdravotnim stavu pecujicich i jejich
schopnosti poskytovat nemocnému kvalitni péci. Holmerova a Matlova udéavaji, ze stres

ohrozuje jak pecovatele, tak i nemocného. V této véci pak popisuji deset ptiznakl stresu

N A4 v

pecovatele, které pii Castéjsim ¢i pravidelném vyskytu mohou vést k vaznym zdravotnim
problémiim. Jsou to:

1. Popreni, Ze diagnoza nemoci byla spravna

2. Rozzlobenost na nemocného i ostatni, ze vitbec nechapou, o co jde

3. Odlouceni od pratel a nevenovani se oblibenym cinnostem

4. Strach z toho, co prinese pristi den

5. Deprese zabranujici tomu, abyste to dal zvladali

6. Vycerpani

7. Nespavost z diivodii starosti

8. Vznetlivost vedouci k naladovosti

9. Neschopnost se soustredit

10. Zdravotni potize

(Holmerova a Matlova, 2010, s. 31)

Zavaznost dopadii na pecujici rodiny popisuji Holmerova s Matlovou nasledovné:

»Ackoliv se zkuSenosti pecujicich trochu lisi, vétSinou se stava ze:
e byvaji vyCerpani, maji Zaludecni potize, bolesti hlavy a problémy se spankem
e trpi depresi, maji pocit viny, jsou smutni, rozzlobeni a plni napéti
e prozZivaji zmeny ve vztahu k nemocnému, ale i k rodiné a prateliim

e maji méné penéz na obvyklé vydaje, protoze kviili péci o nemocného nemaji takovy
financni prijem jako drive

e citi se osameli a odlouceni od pratel a rodiny
e maji méné casu sami na sebe “

(Holmerova a Matlova, 2010, s. 28)
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Pecujici by proto meli mit na paméti, ze jejich moznosti zvladnout v§e sami, jsou
omezené. Neméli by zapominat sami na sebe, vyuzit vSechny relaxa¢ni moznosti a v¢as si
fici o pomoc druhych, aby si sami mohli odpocinout. Nikdy by nemocnému neméli slibovat
nemozné typu ,,Nikdy nedopustim, abys skoncil v néjakém ustavu®, protoze tyto moralni

zavazky vétSinou nebudou schopni naplnit, coz jejich frustraci jen prohloubi.

3.3 Podpora neformalnich pecujicich

Pecujici rodiny by dle Glennera (2012) potiebuji kolem sebe lidi, ktefi jim poskytnou
oporu a pomoc. Dalsi autoti k tomu doslova pisi Ze: ,,Casto je pecovino o nepravého: spise

nez dementni pacient maji problémy jeho rodinni prislusnici. “ (Schuler a Oster, 2010, s. 74)

Podpora pecujicich je proto zohlednéna také v socialni politice Ceské republiky,
ktera v ptipadech nutnosti naléhavé péce o nemocné garantuje peCujicim moznost ¢erpani
davky nemocenského pojiSténi pti péci o osobu blizkou. Toto oSetfovné vSak pokryva spise
kratkodobé&jsi nutnost péce — maximalné 9 dni. Zaméstnanci poskytujicimu tuto péci pak
nalezi 60% mzdy podle vyméfovaciho zékladu. Tato davka je tedy vhodna napiiklad
v situacich, kdy zdravotni stav opeCovavané¢ho Clena rodiny se prudce zhorsi naptiklad
v disledku arazu (u osob trpicich Alzheimerovou nemoci to byvaji ¢asto pady plisobené

dezorientaci, naruSenou rovnovahou ¢i zkreslenym vnimanim prostoru).

Vzhledem k tomu, Ze toto opatieni bylo pro pecujici nedostate¢nym a neumoziovalo
jim zajistit dlouhodobou péci o jejich blizké, byla tato véc predmétem dlouhodobé diskuse.
Ta nakonec vyustila v rozhodnuti vlady CR, ktera dne 8. unora 2017 schvalila novelou
zakona ¢. 187/2006 Sb., 0 nemocenském pojisténi, ve znéni pozdéjsich piedpisu, kterou byla
zavedena nova dédvka nemocenského pojisténi zvana dlouhodobé oSetiovné. Tato pravni
uprava zacala platit od 1. ¢ervna 2018. Dlouhodobé oSetfovné mohou pecujici Cerpat po
dobu az 90 dni a ¢ini 60% redukovaného denniho vyméfovaciho zakladu za kalendaini den.
Nérok na dlouhodobé oSetfovné ma pojisténec, pecujici o osobu, ktera potiebuje poskytovani

dlouhodobé péce v domacim prostiedi.

O potiebé této péce rozhoduje oSetfujici Iékaf nemocného a pojisténci miize

vzniknout narok na dal$i dlouhodobé oSetfovné nejdiive po uplynuti 12 mésicti ode dne, za
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ktery mél naposledy pfi téze potfebé dlouhodobé péce narok na vyplatu dlouhodobého
oSetfovného. Ministerstvo socialni véci se v této véci nechalo inspirovat zkuSenostmi ze
zahranici, s tim, ze je to pravé kombinace ochrany pracovniho mista a nadhrady pfijmi, ktera

je pro podporu pecujicich z hlediska socialni ochrany tim zasadnim (MPSV, 2018).

Rozsah osob, kterym je jako pecujicim tato davka uréena, nezahrnuje pouze partnery
a déti nemocného, ale i $ir§i ¢ast jeho rodiny (tety, stryce a jejich partnery, jakoz i osoby
blizké, sdilejici spole¢nou domacnost), aby bylo mozné se o péci vrodiné podélit

a v prubéhu roku se v ni 1 prosttidat.

V zakoniku prace se pak v souvislosti s dlouhodobym oSetifovnym zaméstnavatelim
nove stanovila povinnost omluvit tuto nepfitomnost zaméstnance v praci a povinnost zatadit
zaméstnance po skonceni poskytovani této péce na jeho pivodni praci a pracovisté. V dobé
poskytovani dlouhodobé péce zaméstnanci nesmi byt dana vypoveéd a doba poskytovani
dlouhodobého osetfovného se pro ucely dovolené navrhuje posuzovat jako vykon prace

(MPSV, 2018).

V situaci, kdy je nemocny zavisly na kazdodenni pomoci druhé osoby, by pecujici
neme¢li vahat s vyuzitim nabizenych socialnich sluzeb pro nemocného. Aby se pecujici mohli
1po dobu péce o svého blizkého béhem dne vénovat své profesi, zalibam ¢i si od zajisStované
péce a odpoveédnosti za ni odpocinout, je vhodné, aby v této dob¢ péci o nemocného pievzala
terénni pecovatelskd sluzba, kterda mimo poskytnuti potiebné péfe o nemocného muze
neformalnim pecujicim také poskytnout socialni poradenstvi ¢i odborny nahled na

zajistovanou péci a stav nemocného.

Asisten¢ni sluzby mohou pecujicim usnadnit pfepravu nemocného k 1ékati zejména

Vv ptipadech, kdy sami nemaji moznost nemocného piepravovat ¢i ho doprovézet.

Denni staciondie vhodné dopliuji péci o osoby s Alzheimerovou nemoci v dobé
pokrocilejSich fazi rozvoje této nemoci, kdy je o nemocného v zatizeni poskytujicim tuto
sluzbu v potfebném rozsahu postarano. Jeho neformalni pecovatelé se tak mohou s timto
védomim vénovat své profesi ¢i jinym ¢innostem a alespoit po dobu pobytu nemocného

V zafizeni ,,0dlozit* permanentni starost o nemocného.

Socialn¢ aktiviza¢ni sluzba pak mize vhodnou formou aktivizovat kompetence
nemocného a pecujicim ukdazat, jakou formou je s nemocnym vhodné jednat a jakym

zpusobem ho nejlépe motivovat k riznym ¢innostem.
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V situacich, kdy je pro neformalni pecujici poskytovana péce o nemocného nad jejich
psychické ¢i fyzicke sily, je jiz Casto nutnym feSenim umisténi nemocného do institucionalni

péce domov pro seniory ¢i domovi se zvlastnim rezimem.

Pro psychickou tulevu je dobré své prozitky z péce také sdilet s druhymi, a to nejen
vrameci svych blizkych. Proto dnes v mnohych vétSich méstech funguji svépomocné
skupinky neformalnich peCovatelti, kam je mozné pfijit a pod¢lit se s jinymi pecujicimi o
své pocity, zkusenosti a zazitky. Glenner v tomto ohledu uvadi, ze: ,,Informace od odbornikii
Jjsou uzitecné, ale kdyz své starosti sdilite S jinymi lidmi, ma to pro nads casto jesté vetsi
hodnotu. Nejde jen o to, Ze skupiny poskytuji uizasny prostor pro to, abychom se mohli podélit
o své napady, ale také nam umoznuji nalézt nové pratele a odpocinout si Na chvili od

pecovatelskych povinnosti.* (Glenner, 2012, s. 33)

Dle Maceové a Robinsona (2006) je dobré, aby pecujici dokazali identifikovat své
pocity, mohli je projevit a sdilet. Pochopeni toho, co se s nimi dé&je, a vnimani, co se d¢je
ostatnim, jim muize usnadnit zvladani situace, ve které se nachdazeji, a napovédét jak véci

fesit.
Holmerova a Matlova k divodim, pro¢ navstévovat svépomocnou skupinu, uvadéji:
,, Muizete zde:

o sdilet své zkuSenosti

e pozvednout své sebevéedomi

e zmirnit pocit izolovanosti

o ziskat kontakty na riznd mista, kde vam mohou pomoci
e ziskat podporu ostatnich pecujicich

(Holmerova a Matlova, 2010, s. 30)

Rodinam mohou vypomoci také nové formy péce, kterou oznacujeme jako respitni.
Jedna se o prevzeti péce, , pohlidani* (,,granny sitting“) pacienta trpicitho demenci,
o kterého pecuji jeho rodinni prislusnici, po nékolik hodin v tydnu. Cilem této sluzby je
poskytnout oddech pravé rodinnym pecujicim, kteri se o pacienta staraji. Jedna se tedy

o sluzbu pro pecujici rodiny, nikoli o ndhradu jinych zdravotnickych ¢i socidlnich sluzeb.*
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(Jirak, 2012, s. 104) O tuto sluzbu je v pecujicich rodinach velky zajem a je vnimana velmi

pozitivne.

Jakkoliv je odhodlani rodiny postarat se o svého blizkého velké, méli by mit pecujici
podle Glennera (2012) na paméti, ze pokud tato péce pro né znamena velké zatizeni, je

vhodné zvolit pro dalsi pé¢i nékteré zatizeni dlouhodobé péce pro osoby postizené demenci.

3.4  Verejnopravni ochrana nemocnych

Socialni zabezpedeni nemocnych osob obecné je v Ceské republice souéasti socialni
politiky statu. Je vymezeno jako soubor instituci, zatizeni a opatieni, jejichZ prosttednictvim
a pomoci se pfedchazi, zmirnuji ¢i odstranuji socialni udalosti obéani (MPSV, 2015). U
osob trpicich demenci se z hlediska socialnich udalosti jedna zejména o nemoc a dlouhodobé
nepfiznivy stav, v piipadé casného nastupu Alzheimerovy nemoci, ktera postihne
ekonomicky ¢inného Cloveéka, pak také o ztratu pfijmu a invaliditu. Mimo dopady nemoci
samé se u vetSiny osob s demenci uplatiuje také socidlni udalost stafi. V tomto piipadé se

vSak jednd o pfirozenou biologickou udalost, ktera je s nemoci pouze v soub&hu.

Ze socialniho zabezpeceni se pro nemocné demenci vedle socialnich sluzeb uplatiiuji

i formy socialnich pfijmu.
3.4.1 Poskytované socialni sluzby

Je ziejmé, Ze zvladnuti celého rozsahu péce o nemocného demenci po celou dobu
trvani nemoci je zpravidla nad sily a moznosti jeho rodiny a blizkych. Postupujici projevy
této nemoci si diive &i pozd&ji vynuti zajisténi profesionalni péce. Jak uvadi Cevela ,, Zcela
zavisli seniori vyzaduji casto trvaly dohled, jsou trvale upoutdni na lizko ¢i trpi pokrocilym
syndromem demence, potrebuji oSetrovatelskou péci, pecovatelskou sluzbu, cilevedomou

podporu diistojnosti.* (Cevela 2012, s. 29)

Podminky poskytovani socialnich sluzeb jsou definovany zakonem ¢. 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbach, ve zné€ni pozd¢jSich piedpisti. Socidlni sluzby zajiStované
poskytovateli socialnich sluzeb (Gstavy, domovy, organizacemi zajiSt'ujicimi domaci péci),
zprvu vétSinou dopliuji péci o nemocného ze strany neformalnich pecovateli (rodiny
a blizkych). Zde se jedna piedevs§im o terénni pecovatelské sluzby, sluzbu osobni asistence,

socialn€ aktivizacni sluzbu, sluzby dennich ¢i tydennich stacionatti a odlehcovaci sluzby.
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V pozdéjsich stadiich nemoci, kdy uz je pro rodinu péce o nemocného vyraznym zatizenim,
je zpravidla nutné, aby tuto péci prevzali profesionalni poskytovatel¢ socialnich sluzeb. Jde
predevsim o domovy se zvlastnim rezimem a lécebny pro dlouhodob¢ nemocné. Vzhledem
ke specifikim nemoci jsou domovy seniorti ¢i domovy s pecovatelskou sluzbou pro lidi
trpici demenci vhodnym zatizenim pouze do doby, nez se syndrom demence plné rozvine.
V podstaté je mozné tyto sluzby vyuzit v dobé, kdy jsou podobné nemocni jesté v domaci
pééi. Cevela uvadi: ,,Mald cdst seniorii, odhadem 3-5% lidi starsich 60 let, vyzaduje
Zduvodu zavazného zdravotniho stavu, anebo narocného ¢i nevstricného domaciho
prostredi dlouhodobou instituciondlni péci. U lidi nad 80 let se odhaduje asi na 20%.
(Cevela, 2012, s. 104) Dle tohoto autora se odhadovalo, Ze v Ceské republice chybélo v roce

2012 v institucionalni péci asi 15 000 mist.
Socialni poradenstvi

Je zpravidla prvni socialni sluZzbou, se kterou se nemocny a jeho rodina ve véci
zajistovani péce setkaji. Jak jiz bylo uvedeno, jde o zakladni sluzbu, ktera je poskytovana
na piislusnych odborech tradl feSicich socidlni zabezpeCeni obcand, je to ale 1 nedilna
soucast ostatnich poskytovanych socialnich sluzeb, kdy je nemocnému ¢i jeho pecujicim
doporucen v jednotlivych etapach nemoci odpovidajici postup v zajisStovani pottebné péce
a moznosti dal$i socialni pomoci. Nekteré za zakladnich informaci nemocnému poskytne
1 jeho oSetiujici 1ékat, ale ten zpravidla nemocného ¢i jeho pecovatele odkaze na k tomu

uréené instituce.
Pecovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba (zejména jeji terénni forma) je po socialnim poradenstvi
vétSinou tou sluzbou, kterd byva nemocnému nabidnuta. Ve vymezeném Case je nemocnym
poskytovana ptimo V jejich domacnostech. Jde predevsim o dovazku nakupi, piipravu jidla
a pomoc se zvladanim zakladnich zivotnich potieb. Tato sluzba byva poskytovana vétSinou

ptes den v pribéhu pracovniho tydne, ale miiZze byt zajiStovana i o vikendech.
Osobni asistence

Je terénni sluzba poskytovand osobam, pii zvladani tkonil i mimo jejich domécnost,
jako jsou naptiklad navstévy lékare, jednani na Grade, zajisténi nakupt apod. Jde zejména
o prepravu a doprovazeni nemocnych osob, véetné jejich podpory pii vyfizovani riznych

zalezitosti (podani zadosti na Utadech, vyzvednuti 1ék,...).
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Socialné aktivizaéni sluzba

Byva poskytovana ambulantni formou, zpravidla v domovech seniorl, dennich
stacionafich ¢i domovech se zvlastnim rezimem ale i terénni formou v domacnostech
nemocnych c¢asto jako doplnéni sluzby pecovatelské. Podstatou této sluzby je snaha
o udrZeni kompetenci (schopnosti) nemocného, moznost ¢inorod¢ straven¢ho ¢asu a tim
napliovani jeho socialné - psychologickych potteb, které jsou specifické. Aktivizace téchto
osob vyzaduje individualni pfistup, nebot” se potfeby mezi takto nemocnymi 0sobami ¢asto
velmi 1iSi. V pfipadé€ osob trpicich Alzheimerovou nemoci jde o socidlni sluzbu, ktera
vhodné dopliuje sluzby uvedené vyse. Pres skuteCnost, Ze tato sluzba byva v ptipadech

domaci péce ¢asto opomijena, ma pro nemocného velky vyznam.
Denni stacionare

Jsou ambulantni formou socidlni sluzby, které zajist'uji péci o nemocné v denni dobé
pracovnich dni. Nemocny byva do této sluzby pecujicimi ¢i samotnou socialni sluzbou
v rannich hodinach denné (n€kdy jen dva ¢i tfi dny v tydnu) dovéazen. V odpolednich
hodinach ¢i naveCer se pak vraci s peCujicimi domi. Ve stacionafich je mimo samotnou
pecovatelskou sluzbu zpravidla zajisténa i socialné aktiviza¢ni sluzba, ktera organizuje

program pro nemocné v ¢ase jejich pobytu v zafizeni.
Domovy s pecovatelskou sluzbou

Jsou cCasto zafizeni socidlnich sluzeb poskytovana meésty. Pro osoby nemocné
Alzheimerovou nemoci jsou vhodna jen na zacatku rozvijejici se nemoci, kdy je nemocny
jesté alespon v zakladnich vécech orientovany a postacuje mu tak poskytnuti zajiStované
pecovatelské sluzby a moznost porady se socidlnim pracovnikem. Nebyva to sluzba, ktera
by byla takto nemocnym doporucovana, nebot’ jde spiSe o sluzbu pecujici o seniory, kteti
jsou schopni s drobnou dopomoci zajistovat své potieby sami, coZ u nemocnych
S rozvijejicim se syndromem demence nelze dlouhodobé¢ piedpokladat. Jde tedy o sluzbu
spiSe docasnou, nezZ se pro nemocného podaii zajistit trvalejsi feSeni, ptipadné o sluzbu, do

které je nemocny piijat na zaklad¢ diive zaslané Zadosti o pfijeti.
Domovy seniort

Jsou zatizeni pobytové socialni sluzby, které jsou zaméteny na péci o seniory obecné.

V téchto zatizenich se jiz poc€itd s vetsi zavislosti klientli na poskytované péci, procez jsou
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soucasti téchto domovi také lékarské a zdravotnické sluzby. Jde cCasto o zatfizeni
prispévkovych organizaci jednotlivych krajii, mohou byt ale provozovana i mésty, riznymi
organizacemi i jako soukroma zatizeni. Soucasti téchto sluzeb byva i aktiviza¢ni program,
ktery se vétSinou prizplisobuje slozeni a zdravotnimu stavu klientli. Tato zatizeni jsou pro
osoby trpicimi Alzheimerovou nemoci vhodnd jiz od samotnych zacatka rozvoje choroby,
kdyz neni mozné nemocnému zajistit odpovidajici domaci péci. Zejména vétsi zatizeni
tohoto typu maji pro klienty s pokrocilou demenci ziizena uzaviena oddéleni se zvlastnim

rezimem, kde miiZze byt 0 nemocné postarano az do jejich smrti.
Domovy se zvlastnim reZimem (DZR)

Poskytuji pobytovou sluzbu nemocnym se stfedné tézkym a tézkym stupném
demence. Z duvodu typickych projevii demence (pomatenost, samovolné odchody,
bloudéni,...), je rezim poskytovani této sluzby piizpasoben specifickym potiebam téchto

osob. Jde zeyjména o omezeni pohybu (MPSV, 2015).

Zde je dobré zminit, ze Ve vSech zafizenich spadajicich do sit¢ poskytovateli
socialnich sluzeb, kterd na sviij provoz dostévaji z vefejnych prostfedk dotace, je cena
pobytu v téchto zafizenich regulovana vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji

nékterd ustanoveni zakona o socidlnich sluzbach.

Mimo sit’ socidlnich sluzeb je o osoby trpici Alzheimerovou nemoci ¢asto pecovano
i v 1é¢ebnach pro dlouhodobé nemocné (LDN). Ty zajist'uji pé¢i v piipadé potieby zajisténi
nasledné péce o pacienty nemocnic, ktefi jiz nepotiebuji akutni 1ékafskou péci, ale nemohou
byt propusténi do domaciho prostiedi. V tomto piipadé se nejedna o socialni sluzbu, ale
o naslednou zdravotni péci, jakkoliv je se tato péce spiSe blizi péci poskytované socialni
sluzby v DZR. Lidem trpicim demenci je v téchto zatfizenich poskytovana péce vétSinou po
1é¢bé traumat zpiisobenych padem ¢i jinym poranénim. Pobyt v téchto zatizenich je vétSinou
omezen na nezbytn€ dlouho dobu, kterd je limitovana rozsahem thrad této péce placenych
zdravotnimi pojiStovnami, které vychazi ze standardi zdravotni péce. Nemocnice a Ustavy
se proto snazi pobyt pacientii v LDN zkratit na maximalni dobu tfi mé&sicti. V nékterych

nefesitelnych pripadech zde vSak pacient zlistava i déle.
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3.4.2 Finanéni podpora osob trpicich demenci

Jak uvadi Regnaultova (2012), jednou ze zéasadnich otazek nemocnych je otazka
finan¢ni. I kdyZ je 1é¢ba samotna hrazena ze zdravotniho pojisténi, musi nemocny platit
i nadale fadu svych vydaji (najemné, vydaje na 1éky, zvySené naklady na péci apod.). Zde
je zapotiebi podotknout, ze toto biemeno ve vyssich stadiich onemocnéni demenci piebira
za nemocného Casto jeho rodina. Proto maji nemocni narok na pomoc statu, at’ uz ma podobu

finan¢ni, nebo rtznych vyhod.

Finan¢ni podpora nemocnych zahrnuje mimo nemocenského také dachodové
pojisténi, které zajistuje socialni potieby obéant v piipadé socialni udalosti stafi ¢i ztraty
ptijmu z vydélecné Cinnosti v disledku snizené pracovni schopnosti — invalidity. Pokud
osoba postizena Alzheimerovou nemoci je trvale prace neschopna jesté pred dosazenim
dichodového veku, je uznana jeji docasna pracovni neschopnost. Po tuto dobu pobira
nemocny davky nemocenského pojisténi. Po roce trvalé pracovni neschopnosti mu byva
zpravidla ptiznan invalidniho dichod, coz je davka dichodového systému podminéna

dlouhodobou snizenou pracovni schopnosti minimalné o 35 %.

Nemocnym jsou dale vyplaceny davky socialni pomoci, feSici situace hmotné
a socialni nouze, které obCan neni schopen vyfeSit sdm nebo s pomoci vlastni rodiny.
Podobné¢ jako u jinych postizeni, definuje u osob postizenych demenci rozsah této pomoci
zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim a zakon ¢. 111/2006 Sb., 0 pomoci v hmotné nouzi, ktery
upravuje podminky poskytovani ptispévku na péci fyzickym osobam v neptiznivé socialni

situaci.
Prispévek na péci

Jelikoz lidi trpici demenci jsou diive ¢i pozdé&ji zavisli na pomoci jiné osoby, a to
Vv oblasti bézné denni péce o vlastni osobu, maji narok na vyplatu ptispévku na péci.
~Prispevek na péci umoznuje zabezpecovat péci v prirozeném prostiedi, tj. napomaha kryt
naklady pecujicimu prostredi. Optimalnim modelem je sdileni péce mezi neformalnimi
pecujicim prostredim (rodina nebo jiné pecujici osoby) a registrovanymi poskytovateli

socidlnich sluzeb. “ (Cevela, Kalvach a Celedova, 2012, s. 158)

Tento prispévek nahradil diive vyplaceny piispévek pii péci o osobu blizkou. Od

roku 2007 je tedy prispévek na péci vyplacen osob€, o niz je peCovano, nikoliv osob&
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pecujici. O tento piispévek se zada pisemnou formou na mistné piislusné poboéce Utadu
prace CR, do jehoz kompetence rozhodnuti o piiznani této davky spadd. Zadost musi
obsahovat I€katskou zpravu osettujiciho 1ékate, Vv praxi se vSak osvéd¢ilo doplnit k Zadosti
téZ zpravu z vySetfeni psychiatrem, neurologem ¢&i 1ékafi gerontologického centra. Utad
prace CR na zakladé mistniho Setieni jim povéfeného pracovnika v misté pobytu Zadatele (v
byté, domove seniorti, domové se zvlastnim rezimem,...) a doporuceni posudkového 1ékaie
Ceské spravy socialniho zabezpedeni Zadost vyhodnoti a vyda rozhodnuti o pfiznani
prispévku na péci, ve kterém stanovi stupen zavislosti na pomoci jiné fyzické osoby. Tato
finanéni pomoc se tyka osob se zdravotnim postizenim obecné, neni tedy urena pouze pro

nemocné Alzheimerovou nemoci.

Podminky naroku na ptispévek na péc¢i upravuje ustanoveni §7 zakona ¢. 108/2006
Sh., o socialnich sluzbach, ze kterého plyne, Ze narok na pfispévek ma osoba, ktera z divodu
dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby piizvladani
zakladnich zivotnich potieb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti dle § 6 tohoto zakona.

Pfi posuzovani stupné zavislosti se hodnoti schopnost zvladat tyto zakladni zivotni potieby:

1. mobilitu

2. orientaci

3. komunikaci

4. stravovani

5. oblékani a obouvani
6. tclesnou hygienu

7. vykon fyzické potieby
8. pécio zdravi

9. osobni aktivity

10. pé¢i o domacnost

Provadéci vyhlaska MPSV ¢. 505/20006 Sb., ve znéni pozdéjsich ptedpisu, kterou se
provadgji neéktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, nasledné stanovuje podrobnosti

posuzovani stanovenych kritérii.
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Vyse vyplaceného prispévku, kterd je definovana uvedenou pravni normou, je zavisla na
priznaném stupni zavislosti, ktery je stanoven podle schopnosti, resp. neschopnosti zvladat
uvedené zakladni zivotni potieby. Stupen zavislosti je nasledovné definovan jako lehky,
stiedné tézky, tézky az Gplny, jak je uvedeno Vv tabulce ¢. 1. Stanoveni stupné zavislosti je
Vv pripad¢ demence vétSinou opakovany proces, ktery reaguje na postupné zhorSovani stavu
nemocného. Pokud nemocny jiz dosahl nejvyssiho, tedy ¢tvrtého stupné zavislosti, kdy je
Jiz zcela zavisly, je zapotiebi, aby pecujici o nemocného v situaci, kdy je pfekrocena dalsi
hranice nezvladaného poctu zakladnich zivotnich potteb, opakované za nemocného pozadali

Vv

o stanoveni vyS$iho stupné zavislosti.

Vyse vyplacenych ptispévkil byla naposledy valorizovana k 1. srpnu 2016 a odpovida

Castkam uvedenym v tabulce.

tabulka ¢. 1 VySe vyplaceného prispévku, zavisla na stanoveném stupni zavislosti

stanoveny pocet nezvladanych definice stupné | vySe mési¢niho
stupen zavislosti | zakladnich zivotnich potieb zavislosti piispévku
1. Jaz4 lehka 880,- K¢
2 5az6 stfedné tézka 4.400,- K¢
3. 7 az 8 tézka 8.800,- K¢
4 9az 10 uplna 13.200,- K¢

Ptredpoklada se, ze z piiznaného piispévku bude nemocnému hrazena potiebna socidlni

péce, a to jak péce neformalni, tak péce zajistovana poskytovateli socialnich sluzeb.

Jelikoz jsou lidé trpici demenci z definice své nemoci fazeni k lidem se zvlastnim
télesnym postizenim, maji dle zakona moznost Cerpat i davky, které jsou upraveny zakonem
¢. 329/2011 Sh., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zmeng
souvisejicich zakonu, ve znéni pozdéjsich piedpist a vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb., o provedeni
neékterych ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, ve

znéni pozdéjsich predpist. Jedna se o:
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Prispévek na zajiSténi mobility

Poskytuje nemocnym finan¢ni pomoc na pokryti nakladii souvisejicich se zajisténim
jejich ptepravy. Je uréen pro osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P, ktera se
opakované v kalendainim mésici za thradu dopravuje nebo je dopravovana k 1ékafi, do

denniho stacionate apod. Vyse této davky je 550 K& mésicné.
Prispévek na zvlastni pomtcku

V piipad¢€, ze je o nemocného peCovano v jeho domacim prostiedi, mize mu byt
Vv pokrocilém stadiu nemoci, kdy se jiz potyka s velmi omezenou mobilitou, poskytnut
piispévek na upravu povrchi podlah, piizptasobeni koupelny a WC, véetné vybaveni
vhodnym sanitarnim zafizenim. Podminkou je jeho 10% finan¢ni spoluticast. Tento
prispévek mize byt ptiznan az do vyse 350 tisic korun. V praxi se vSak jedna spise o castky

do sta tisic korun.

Prikazy 0sob se zdravotnim postiZenim

Priikaz osoby se zdravotnim postizenim muize byt od roku 2014 nemocnému vydan
na zaklad¢ samostatného fizeni a posouzeni zdravotniho stavu posudkovym Iékaiem okresni
spravy socidlniho zabezpeceni. Prikaz osvobozuje drzitele od néckterych poplatkd,

opraviuje k vyuzivani bezplatné dopravy ¢i moznosti parkovani na vyhrazenych mistech.

Narok na priakaz TP ma osoba se stredn¢ tézkym funkénim postizenim pohyblivosti
nebo orientace. Tento prikaz zajiStuje narok na misto k sezeni ve vefejnych dopravnich
prostiedcich (tam kde neni nutné zakoupit mistenku) a narok na pfednostni projednani

zalezitosti popt. osobnim jednani (mimo ¢ekani ve zdravotnickych zatizenich).

Narok na pritkaz ZTP ma osoba s tézkym funkeénim postizenim pohyblivosti nebo
orientace. Opraviiuje ke stejnym vyhodam jako prukaz TP, dale pak narok na bezplatnou
dopravu pravidelnymi spoji MHD, 75% slevu ve II. T¥idé osobniho vlaku a rychliku ve
vnitrostatni pfepraveé a v pravidelnych autobusovych vnitrostatnich spojich.

Narok na prikaz ZTP/P ma osoba se zvlast’ tézkym funkénim postizenim nebo
uplnym postizenim pohyblivosti nebo orientace s potiebou privodce, kdy osoba je pfi
dlouhodobe¢ neptiznivém zdravotnim stavu schopna chtize v domacim prostredi se znacnymi

obtizemi, poptipad¢ neni schopna chuze, v exteriéru neni schopna samostatné chize a zvlast
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tézkym funkénim postizenim orientace a uplnym postizenim orientace se rozumi stav, kdy
osoba pii dlouhodobé nepiiznivém zdravotnim stavu neni schopna samostatné orientace
v exteriéru. Tento prukaz opraviuje drzitele mimo vyhod ZTP k naroku na bezplatnou
dopravu privodce v MHD i vnitrostatni vefejné doprave.

Drzitelé prikazt ZTP a ZTP/P maji navic narok na vydani opravnéni k parkovani na
mistech vyhrazenych osobam se zdravotnim postizenim. Toto povoleni vydava ptislusny
odboru dopravnich agend obecniho tfadu na zaklad¢ samostatné zadosti drzitele prikazu na

zéklad€ samostatné Zadosti o vydani opravnéni k parkovani na mistech vyhrazenych osobam

se zdravotnim postiZzenim.
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VYZKUMNA CAST
4. Vyzkumné Setieni

Své vyzkumné Setfeni jsem zaméfil na sbér dat o poskytovanych socidlnich sluzbach
v jednom z regionti Ceska a ziskani autentickych vypovédi rodin, kteii zde Ziji a pecuji 0 své
blizké trpici Alzheimerovou nemoci. Pro vyzkum jsem si zvolil oblast Berounska, tedy
oblast odpovidajici diivéjSimu okresu Beroun, nebot’ v tomto regionu pisobim v mistni
organizaci Charity CR, ktera o osoby trpici demenci pecuje hned v nékolika sluzbach,
ucastnim se zde pravidelnych sezeni svépomocné skupiny neformalnich pecovateld a jsem
¢lenem pracovni skupiny pro komunitni planovani obce s rozsifenou piisobnosti (ORP)
Beroun. Mimo tyto profesni zkuSenosti mam s touto péci 1 osobni zkuSenosti. Pro sva
vyzkumnd Setfeni jsem tedy mohl vyuzit fadu svych osobnich i profesnich zkuSenosti
a znalosti, jakoZ 1 fady podnéti a informaci od neformalnich pecujicich 1 odborného

personalu riznych poskytovatelli socialnich sluzeb.

V této Casti své prace nejprve uvedu cile vyzkumu a popisi postup vyzkumu: stanoveni
vyzkumného vzorku, etické aspekty vyzkumu a vyzkumnou metodu. Ziskané poznatky budu
nasledn¢ prezentovat, konfrontovat v diskusi s teorii a na zéklad¢ zjisténé¢ho ucinim zavér

svého Setfeni.

4.1 Cile vyzkumu

1. uvést soupis nabidky poskytovanych socidlnich sluzeb, zafizeni pro jejich
poskytovani, provozovateli téchto sluzeb, kapacity a dostupnosti socialnich sluzeb
poskytujicich sluzby socialni péce o osoby s Alzheimerovou nemoci na Berounsku

2. na zékladé osobnich vypovédi neformalnich pecujicich zjistit jejich zkuSenosti s péci
o nemocné a hodnoceni socialniho zajisténi nemocného ze strany vetejné podpory

a péce
4.2 Postup vyzkumu

Za Ucelem sbéru dat ke zjiSténi rozsahu poctu a zaméfeni socidlnich sluzeb
poskytovanych osobdm trpicich Alzheimerovou nemoci v regionu jsem vychdzel

z informaci socidlnich odborit ORP Beroun a Hotovice a zvetejnénych dat jednotlivych
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poskytovatell téchto sluzeb. Vetejn¢ dostupné informace jsem nasledné¢ doplnil na zaklad¢
primé odpovédi socialnich pracovnikti téchto sluzeb, které jsem za timto i¢elem osobné Ci
telefonicky béhem roku 2018 kontaktoval, o udaje o celkové kapacité poskytované sluzby,
poctech klientl ve sluzb¢ trpicich demenci Alzheimerova typu (DAT) a primérné cekaci

dob¢ zadateld o umisténi v jejich socidlni sluzbé.

Takto ziskana data jsem settidil do tabulky a nésledn¢ sumarizoval idaje o rozsahu

poskytovanych sluzeb a jejich dostupnosti.

K ziskani vypovédi pecujicich jsem zvolil metodu strukturovaného rozhovoru, tedy
jednu z forem kvalitativniho vyzkumu, jehoZ audiozdznamy jsem nahraval, nasledné provedl
jejich piepis, analyzu a vyhodnoceni. Zjisténé vystupy jsem prezentoval dle tematickych

okruht.

4.3 Metodika vyzkumu

Pro sva vyzkumna Setieni jsem vychazel ze =zavedenych postupli vedeni
strukturované¢ho rozhovoru, ktery je jednou z metod kvalitativniho vyzkumu. Dle Hendla
(2005) si vyzkumnik nejprve vybira téma vyzkumu a podle tohoto tématu se snaZi nastavit
zékladni vyzkumné otazky. Ty by mély byt pfevazné oteviené, aby nebyly navodné, ¢i
predjimajici odpovéd’. Vyzkumnik sbird prostiednictvim téchto rozhovort data od
participantl, u nichz lze predpokladat, Ze jejich vlastni zkuSenosti se vazi ke zvolenému
tématu vyzkumu. Zpisob kladeni otazek i dikce jejich podani by mély participantovi
poskytnout prostor K jejich svobodnému zodpovézeni, aby nedochazelo k ovliviiovani ze
strany vyzkumnika. Zakladnim tkolem vyzkumnika je pfitom piedevsim citlivé a pozorné
naslouchani. Ziskand data ztéchto strukturovanych rozhovori jsou pak vyzkumnikem
analyzovana s tim, Ze se v nich vyzkumnik snazi vyhledat takové informace, které mohou

pfinést zodpovézeni vyzkumnych otazek.

Ziskana data podrobuje vyzkumnik soucasné jejich analyze s tim, Ze prabéZné hodnoti,
zda je pro svij vyzkum potiebuje a zda neni zapotiebi kladené otdzky upravit. Timto
postupem je mozné se dostat vice do hloubky dané problematiky a podrobnym popisem

poskytnout bliz8i pfedstavu o zkoumané situaci, jevu €i jejich prozivani participanty.

Kladené otazky jsem sdruzil do tfi oblasti zkoumané problematiky, které byly

zamefeny na zjiSténi zakladnich informaci o nemocném a jeho nemoci, ziskani informaci
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Kk zajistované socialni péci o nemocného a naro¢nosti zajistované domaci péce z pohledu
pecujicich. V piipad¢, ze z odpovédi participanta nebylo ziejmé, ze mu kladena otdzka byla

dost srozumitelnd, doplnil jsem sviij dotaz dopliiujici otazkou.

S védomim, ze tento zplisob vyzkumu je hodné zavisly na zkusenostech vyzkumnika,
nebot’ mize byt vyznamné zatizen subjektivnim zkreslenim ziskanych dat, jsem se snazil
k rozhovorum pfistupovat velmi zodpovédné. Pivodné piipravené otazky jsem po dvou
zkuSebnich rozhovorech (které zde neuvadim) pro samotné vyzkumné Setfeni jesté upravil,
aby byly participantiim pokud mozno jasné a pfitom davaly dostate¢ny prostor k jejich

vlastni autentické vypovédi.
4.4  Vyzkumny vzorek

Cilovou skupinou, na kterou jsem zamétil své vyzkumné Setfeni, byli neformélni
pecujici ztad rodinnych pfisluSnikl, kteti pecuji ¢i1 pecovali o své blizké trpici
Alzheimerovou nemoci. Vyzkumny vzorek jsem se snazil sestavit tak, abych postihl rizné
situace pecujicich: pecujici vyuzivajici terénni peCovatelské sluzby, pecujici vyuzivajici
sluzbu denniho stacionafe, pecujici, jehoz blizky je v péci specializovaného domova se
zvlastnim rezimem (DZR) a pecujici, kterému jiz osoba, o kterou se staral, zemiela. Neslo
mi tedy o porovnani rtiznych vypovédi pecujicich v podobnych situacich, ale prave o ziskani
a prezentaci vypoveédi pecujicich — blizkych rodinnych ptislusnikii v riznych kombinacich

jejich péce a poskytovanych socidlnich sluzeb.

Déle jsem se snazil, aby pecujicimi byli ve vybraném vzorku riizni rodinni ptislusnici,
nebot’ jsem chtél zachytit vypovédi pecujicich s odliSnou osobni vazbou k opecovavané
osobé¢. I zde mi vSak §lo vice o zachyceni riznych vypovéedi, nez o jejich vzajemné porovnani

Z hlediska jejich odliSnosti ve vztahu k rodinnym vazbam.

Za Ucelem ziskani téchto rozhovorl jsem oslovoval pecujici, ktefi se zucastnovali
sezeni svépomocné skupiny neformalnich pecujicich na Berounsku organizovanych
Charitou Beroun, ktefi jiz méli zkuSenost se sdilenim svych prozitkd a zkusenosti spojenych
S péci o blizkého v komunité. Pfesto ne vSichni byli ochotni se nahrdvaného rozhovoru
zucastnit. Vek, pohlavi, rodinnou vazbu a dalsi Gdaje o participantech Setfeni uvadim

V tabulce ¢. 2.

43



Jelikoz se jednani svépomocné skupiny neformalnich pecujicich v Berouné zacastiuji
zejména Zeny, které jsou také nejcastéjSimi poskytovateli neformalni péce, snazil jsem se
pomér obou pohlavi dochéazejicich na tato sezeni dodrzet i ve vyzkumném vzorku, jakkoliv
nebylo mou snahou sledovat rozdilnost vypovédi z tohoto hlediska. Sesti participanty mého

vyzkumného Setteni proto byly Zeny a jednim byl muz.

Vyzkumného Setfeni se tedy celkem zucastnilo 7 participanti. Nejmlad$imu bylo 40

let, nejstar§imu pak 82 roku.

Tabulka ¢. 2: Zakladni udaje o participantech

rozhovor | Inicidly | Vék | Pohlavi RO::IK:::“I( Pocet rokii zajiStované
péce/vék nemocného

1 AK. 63 Z dcera 4/82

2 B.L. 61 7 dcera 2/83

3 D.M. 56 7 dcera 6/78

4 E.N. 62 z dcera 9/82

5 GOo. | 82 m manzel 379

6 H.P. 48 Z snacha 3/75

7 LR 40 7 vnucka 2182

4.5 Etické aspekty vyzkumu

Vsechny oslovené osoby jsem nejprve seznamil se zaméfenim svého vyzkumného
Setfeni a jeho formou. Po jejich svoleni k ucasti na tomto vyzkumu jsem jim popsal, jak bude
dohodnuty rozhovor probihat. VSechny participanty jsem ujistil, Ze ziskand data budou
pouzita pouze pro uUcely tohoto vyzkumného Setieni a v jeho piepisu budou k oznaceni
odpovidajicich pouzity zménéné inicidly, aby byla zajiSténa jejich anonymita. Dale jsem je

ujistil, Ze od nahravaného rozhovoru mohou kdykoliv odstoupit, stejné jako to, Ze mohou
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vzit zpét svlij souhlas s pouzitim poskytnutych informaci a ze ihned po piepsani rozhovora
budou pofizené zdznamy smazany. Rozhovory probihaly vzdy v soukromi, v klidném
prostiedi, kazdy jednotlivé tak, aby mél kazdy participant na rozhovor dost Casu, citil se
bezpecné a mohl otevien¢ mluvit o svych zkusenostech, pocitech a prozivanych situacich.
U zéadného zrozhovorti nebyla tucCastna tfeti osoba. VSichni participanti souhlasili
s nahrdvanim rozhovorti na diktafon a podepsali mi informovany souhlas s pouzitim

ziskanych odpovédi pro tuto praci.

4.6 Sbér dat a jejich zpracovani

Pomoci strukturovaného rozhovoru jsem data od vSech sedmi participant ziskal
vV obdobi tnora a bifezna 2019. Na zdkladé ptfedchoziho souhlasu oslovenych jsem se
nasledné domluvil s kazdym participantem zvlast’ na €ase a misté naseho setkani. Pred
samotnym zahajenim rozhovoru jsem participanta informoval o etickych zasadéach, které
budu v ramei nasi spoluprace dodrzovat, o anonymizaci poskytnutého rozhovoru a rozsahu
jeho pouziti. Kazdy z participantii mi pak pisemné potvrdil sviij informovany souhlas s timto

postupem.

Setkani s kazdym participantem jsem zahajil kratkou nenahravanou konverzaci, kdy
jsem se participanta nejprve snazil na rozhovor piipravit zhruba téiminutovou neformalni
diskusi, ktera se samotnym obsahem rozhovoru nesouvisela, ale poskytla prostor
k vzajemnému naladéni a zklidnéni. Teprve po ujisténi, Ze mizeme zacit s nahravanym

rozhovorem, jsem zapnul diktafon.

Pokladal jsem pfedem ptipravené otazky, které jsem seskupil do tii tematickych
okruhtl, na které jsem chtél zamé&fit pozornost. Rozhovory se lisily jak svym obsahem, tak
svou délkou. V nékterém rozhovoru jsem musel klast dopliujici otazky, abych od
participanta ziskal odpovéd’ na podstatu dotazu, jindy jsem se musel ke svému dotazu znovu
vratit, kdyZ dotazovany ve své odpovédi odvedl fec k jinym vécem. V piipadé, Ze se néktera
z ptipravenych otazek stala béhem rozhovoru bezpfedmétnou (napt. osoba, o niZ bylo
pecovano, jiz zemiela, nemélo tedy smysl ptat se na to, jak je o nemocného postarano
Vv soucasné dobg), jiz jsem takovou otdzku nepokladal. Pokud se mi naopak zdalo téma,

kterého se v odpovédi participant dotkl, zajimavé a nosné, snazil jsem se u tohoto tématu
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zustat o néco déle, piipadné dalsi otdzkou toto téma pokud mozno vytézit. K pfipravené
nasledujici otdzce jsem se pak snazil ve vhodném okamziku vrétit tak, aby byla pokud mozno
zachovana logicka struktura rozhovoru a kladené otazky neptisobily rusivé ¢i v dany
moment nepatii¢né. Tt rozhovory trvaly v rozmezi 23 az 26 minut, dalsi dva pak pfiblizné

36 a 38 minut, zbyvajici byly podstatné delsi (48 a 51 minut).

Prvnim okruhem byly otazky, kterymi jsem chtél zjistit zékladni informace
o nemocném, okolnostech zjisténi nemoci, jejim stadiu, dob¢, po kterou je 0 nemocného
pecovano, a skutecnosti, jakou miru potfebnosti stanovil nemocnému systém poskytujici

vefejnou socialni pomoc.

Druhym okruhem jsem se pak snazil zjistit, jaké instituce poskytly nemocnému
pottebnou péci, jak vypadala spoluprace pecujicich s fady a zdravotniky, jaké informace

jim kdo poskytl a jakou mérou je nemocny zajistén z hlediska vetejné socialni péce.

Tteti okruh otdzek jsem ndsledné zamétil na problematiku ndroc¢nosti poskytované
péce neformalnimi pecujicimi, zpusob zajiStované péfe a miru pochopeni a podpory

neformalnich pecujicich.

Pokladal jsem tyto dotazy:
Dotazy tykajici se nemocného:
1. Jaka je Vase rodinné vazba k nemocné/mu?
2. Jaky je jeji/ho veék?
3. Pfted jakou dobou jste se dozvédéli o nemoci vasi/vaseho blizké/ho?
4. Kolik bylo vasi/emu ...... , kdyZ jste se dozvédéli o jeho nemoci?
5. Jak dlouho pfiblizné trvalo, nez byla stanovena jeho/jeji diagnéza DAT?

6. Jaky stupen zavislosti na pomoci druhé osoby byl vasi/vasemu ... stanoven jako
prvni?

7. Jaky stupen zavislosti na pomoci druhé osoby ma stanoven/a nyni?
Dotazy k zajist'ované socialni péci:

8. Mohl/a byste popsat, které Grady, zdravotni stavy, instituce ¢i poskytovatelé
socidlnich sluzeb Vam poskytly k této situaci informace a podporu?
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9. Jaké informace vam poskytli socidlni pracovnici socidlniho odboru, tifadu prace,
poskytovatell socidlnich sluzeb apod.?

10. Jak hodnotite spolupraci se zdravotniky?

11. V jaké mite dostacuje podle Vas vetejné finan¢ni zajisténi nemocného (dtchod,
prispevky,...) k pokryti potfebnych nakladi na jeho zivobyti a zajisténi potiebné
péce?

12.V jaké mite podle Vas pokryva systém poskytovanych socidlnich sluzeb péci
0 nemocného?

Dotazy k naroé¢nosti zajistované domaci péce:
13. Co pro vas znamenalo onemocnéni vaseho blizkého?

14. Musel/a jste s potfebou zajisténi péce upozadit nebo obétovat nékteré z Vasich
aktivit? Pokud ano, tak v jaké mite?

15. Jak je v soucasné dobé péce o vaseho ...... zajisténa?

16. Jak naroc¢na je/byla pro vas péce o nemocného?

17. Co vam pfti zajistovani péce chybi/élo?

18. Co vam osobn¢ v zajistovani péCe nejvice pomohlo/a?

19. Co pro Vas znamena moznost zajisténi péce prostifednictvim socialnich sluzeb?
20. Citite se svym okolim v roli peCovatele pochopen/a?

21. Citite se jako pecujici osoba spolecnosti (statem, obci) podporovana?

Ziskand data jsem nasledné zpracovaval metodou tematické analyzy, kterou Braun
a Clarke (2006) definuji jako metodu, pomoci které je mozno identifikovat, analyzovat
a odkazovat ke vzorim a tématim v ziskaném datovém souboru. Dle této metody
vyzkumnik pfemysli o datech, kteréd ziskal prostfednictvim rozhovoru s participanty, snazi
se V nich najit souvislosti a ty pak interpretovat. Zminéné autorky navrhuji, jak v tomto
procesu postupovat s tim, ze kladou diraz na to, aby si vyzkumnik opakované ovétil sviij

postup.

Nejprve jsem si tedy znovu procetl v§echny zapisy rozhovorti, po dal§im cteni jsem si

V textu vyznacil dileZité pasaze, které symbolizovaly urcité reakce k danym tématiim, které
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zminéné autorky nazyvaji kody. Tyto ¢asti odpoveédi jednotlivych participantii jsem nasledné
sdruzil k popisiim jednotlivych témat, kterd jsem néasledn¢ porovnaval mezi sebou a hledal
jejich spole¢né rysy. Ze ziskanych dat jsem takto definoval 9 témat, ktera uvadim ve

vysledcich svého Setfeni.

4.7 Vysledky vyzkumného Setieni

Na zéklad¢ provedeného sbéru dat a jejich vyhodnoceni je mozno prezentovat

vystupy vyzkumného Setfeni dle uvedeného zaméieni jeho cila.
4.7.1 Nabidka poskytovanych socialnich sluzeb

Udaje o vsech poskytovanych socialnich sluzbach, které na Berounsku mohou
pomoci pecujicim rodinam zajistit potfebnou péci o nemocné Alzheimerovou nemoci, jsou
uvedeny v tabulkach &. 3 a 4 (viz s. 49). Udaje o poskytovatelich a zafizenich, v nichz jsou
sluzby poskytovany, jsou doplnény o celkovou kapacitu téchto sluzeb, pocty klientii s DAT
v pé¢i a dostupnost sluzby (kterou se v tomto piipadé mysli doba od podani zadosti

0 zajisténi sluzby po poskytnuti této sluzby).

Z uvedenych udaja vyplyva, Ze Vv zdjmovém uzemi je poskytovano 28 socidlnich
sluzeb, které mohou osoby trpici Alzheimerovou nemoci vyuzit. Z hlediska lizkové
kapacity zafizeni jsou dominantnim poskytovatelem téchto sluzeb prispévkové organizace
ziizované StredoCeskym krajem. Tuto nabidku pak z hlediska pobytové péce dopliuje
nékolik mensich poskytovatelt téchto sluzeb (obecnich, cirkevnich i soukromych), podobné

jako u sluzeb terénnich a ambulantnich.

Dle poctu klienti ve sluzbach je patrné, Ze v terénnich sluzbach a v pobytovych
sluzbach pro seniory (domovy seniorll) tvoii klienti postizeni DAT naprostou mensinu
opecovavanych osob. Jakkoliv je dostupnost terénnich sluzeb dobra a novi Zadatelé jsou
pfijimani do sluzby vétSinou v fadu dvou tydni, maximalné nékolika mésicl, nebyvaji tyto
sluzby nemocnymi s DAT mnoho vyuzivané, coz odpovidd soucasné praxi, kdy se
0 nemocné stara piedevsim jejich rodina. Na setkanich svépomocné skupiny neformalnich
pecujicich byla tato situace vétSinou komentovana tak, ze dokud méla postizena osoba jeste

kognitivni schopnosti na té Grovni, aby ji stacila dopomoc rodinnych piislusnikd, ptislo jim
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Hhloupé™ a ,.zbyte€né* tyto sluzby vyuzivat. Po vétSinou zlomovém ptechodu do tézsiho

stavu demence pak tyto sluzby jiz ¢asto nebyly vzhledem k charakteru nemoci dostacujici.

Tabulka ¢. 3: Prehled poskytovanych terénnich socidlnich sluZeb

na; afize ni mést adresa rovozovatel ialni sluzba kapacita Klienti s | Sekaci doba
ZeV Z 1 esto p socialni sluzl 18] ADT (mésice)
terénni odlehovaci
Stacionaf sv. Anezky Ceské pro shuzb 6 8 0-6
V- AnCZRy p Beroun Cajthamlova 169 Charita Beroun — ue y -
seniory pecovatelska sluzba 40 5 0-6
S.A.S. pro seniory 15 5 0-6
Domov Na Vysluni Hofovice Prazska 932/48a Domov Na Vysluni pecovatelska sluzba 260 6 0-3
. “ D Zahradach
Domov V Zahradich Zdice Zdice Cs. armady 969 omov V Zahradch | .\ telska shuzba 60 4 0-4
Zdice, PSS
.. . . .. . odleh¢ovaci sluzby 2 1 0-4
Digitus Mise, z. u. Hof Prazska 904/28 Digitus Mise, z. 0.
121tus 1s€, Z. u. orovice razs. 121 1S€, Z. u. peé()vatelské Sluiba 8 3 0 N 3
Domov penzion pro diichodce Beroun Na Parkan¢ 111 Doumov penzion pro pecovatelska sluzba 10 2 0
Beroun diichodce Beroun
Pecovatelska sluzba Hlasna Treban Karlstejnska 150 Obec Hlasna Treban | pecovatelska sluzba 20 4 0-4
. . . o, L DPS se stiediskem soc. | pecovatelska sluzba 105 8 0-5
Dum pecovatelské sluzby Zebrak Prazska 118 pomoci v Zebraku SAS. pro seniory 0 3 05
Diim s pecovatelskou sluzbou Tmari Sidlisté 50 Obec Tman pecovatelska sluzba 38 4 0
Pecovatelska sluzba Beroun Pivovarska 170/3 VCELKA senior care | peCovatelskd Sll.lea 1 > 0-4
0.p.S. S.A.S. pro seniory 10 5 0-4
Tabulka ¢. 4: Prehled pobytovych a ambulantnich socidlnich sluZeb
I K it klienti s | €ekaci doba
nizev zafizeni mésto adresa provozovatel soctalnt sluzba —f kapacta] “p | (roky)
. i stacionaf 1 7 7
Domov sv. Anezky Ceské pro Beroun Cajthamlova 169 Charita Beroun d — Slac‘;"vaf' - e
seniory J lomov sve zvlastnim 1 10 2azd
rezimem
t & | d i 44 4 0az0,5
Centrum na verandé Beroun Wagnerovo nam. 1541 Centrum na ve'rande OOV PO SeTory a
Beroun z.0. odleh¢ovaci sluzby 6 0az0,2
Domov Hostomice - Zator Hostomice pod Brdy Zator 373 DomoY Hostomice - domov pro seniory 67 2 laz2
Zator, PSS
domov pro seniory 53 0 laz2
Domov Na Vysluni Hoftovice Prazska 932/48a Domov Na Vysluni domov Sve ZvIasinim 16 15 laz2
reZimem
odleh¢ovaci sluzby 5 4 0,2az0,5
domov pro seniory 69 2 laz3
Domov seniorti Beroun Beroun Pod Studinkou 1884 Domoy vs’emoru domov b,e ZVldStnim 19 19 laz3
T.G.M. prisp. org. rezimem
odleh¢ovaci sluzby 7 5 0,1 az03
domov pro seniory 102 3 laz2
Domov V Zahradich Zdice Zdice Cs. armidy 9go | DOMOY V Zahraddch | domov se zvIdtnim |, 10 laz2
Zdice, PSS rezimem
odleh¢ovaci sluzby 4 2 0az03

Pocty klientd v pobytovych specializovanych zatizenich (DZR) a uvedena obdobi

cekéni na ptijeti do téchto sluzeb jednozna¢né ukazuji na nedostatecnou kapacitu téchto

sluzeb. Zde je zapottebi poukazat na skutecnost, ze diivejsi praxi tzv. potfadnikl, kdy byl

zadatel pfijiman do sluzby podle potadi podané ptihlasky, byla jiz u vSech poskytovateld

téchto sluzeb nahrazena novym postupem, kdy se zadatelé opakované¢ hodnoti dle

naléhavosti potfeby této péce, kterd byva opakované posuzovana. Pro kazdé pfijeti je tak
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znovu zhodnocen zdravotni stav nemocného, jeho socialni situace, jiné moznosti feSeni

péce, atd.

Obecné je nutno poukazat na nutnost predpokladat, ze doba pfijeti do odpovidajici
pobytové formy péce o nemocného (DZR) je otazkou dvou az tii rokd, proto je nutné zadost
0 prijeti do této specializované sluzby podat alesponi o dva roky dfive, nez se zdravotni stav
nemocného zhors$i natolik, Ze uz domaci péce nebude pecujicimi zvladana. V praxi je tak
opakovan¢ zaddano o ptijeti do péce u vSech dostupnych poskytovatell prisluSnych socialnich
sluzeb, coz jednoznacné vede k mnoZstvi zbyte¢né administrativni zatéze na stran¢ rodin

1 poskytovateli.

4.7.2 ZkuSenosti s péci o nemocné

Z provedenych rozhovort, jejichz doslovné piepisy jsou uvedeny v ptiloze této prace,
je ziejmé, jak rozdilné jsou zivotni piibéhy pecujicich rodin i1 popisované zpusoby
zajistovani péce o nemocné. V navaznosti na provedenou analyzu dat jsem proto vybral ty
¢asti odpoveédi respondentti, které reflektuji vybrana témata a poskytuji nahled na nékteré

aspekty péce o nemocné Alzheimerovou nemoci.

Stanoveni diagnozy

Jelikoz se Alzheimerova nemoc neda vylécit, léCebny postup se zamétuje predevsim
na inhibici rozvoje nemoci a mirnéni jejich projevi.. Usp&snost této 1é¢by je zavisla na co
moznd nejcasnéjSim zjisténi nemoci a nasledném zahajeni 1éCby kognitivy a dalSimi Iéky,
jakoz i odpovidajici aktivizaci kognitivnich funkci nemocného. Z tohoto diivodu jsou
popisované zkuSenosti participantti o obdobi pted stanovenim diagnézy nemocnych, o které

se starali, dosti zarazejici.

Participantka, jejiz mamince byl pfiznan po stanoveni diagnoézy rovnou nejvyssi
stupen zavislosti na pomoci, vypovédéla toto: ,, Vzhledem k tomu, Ze syn bydlel v Praze
u maminky, tak se o ni staral a prave rikal, co se déje a takové, no ale obvodni lékarka to
neresila, Ze jo, ta davala ji pouze léky, Ze na srdce, ale prosté to..., ale nikam ji neposlala.
Az kdyz se zacaly dit ty véci: pustény sporak, vareni, Ze jo... , no, viibec nic si neudélala, syn

prisel domii, takze misto kalhot méla tricko, no dalsi a dalsi veci, takze jsem si ji vzala k sobé
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a tadyhle u obvodniho lékare a ten, kdyz ji vidél,...rekl hned. A at si zajdeme hned na
vysetrent.“ (B.L.)

Dalsi participantka po Sesti letech péce, kdy jeji maminka nakonec zemiela kratce
poté, co ji byla stanovena diagnéza Demence Alzheimerova typu (DAT), popsala své
zkuSenosti takto: ,,..... prosté diky tomu, zZe se skoro omylem dostala na neurologii v Motole.
Jinak ji vzdycky dali na internu, Ze prosté...a nikdo ji nevysetroval, nic. Zase ji vratili domii
a zase. No az potom se omylem, protozZe nebylo misto na interné, tak ji dali na neurologii
a tam pani doktorka, ktera byla asi schopna, tak ji udélala vysetieni. No a zjistilo se
to. “(D.M.) Na dotaz, zda sami nepozorovali néjaké zmény, doplnila. ,,No, pozorovali. Jenze
obvodni doktor, proste, .... ,,no tak nemiize, Ze jo... neni uz tak schopna*...no dobry. Jako
bida, tak.* (D.M.) Na piimy dotaz; ,,Takze..., kdyz jste chodili za témi 1ékafi, tak se to
vlastné vlibec nesnazili ani diagnostikovat?* odpovédéla jednoznaéné ,,Ne. Ne. “(D.M.) Také

této nemocné byla pfiznana jako prvni hned nejvyssi mira zavislosti na pomoci.

I dalsi vypovéd’ ukazuje, Ze stanoveni diagn6zy neni u osob trpicich Alzheimerovou
nemoci véci, kterou by se prakticti 1ékafi mnoho zabyvali, kdyZ na otazku, ,,Jak dlouho
piiblizné trvalo, nez byla stanovena jeji diagnoza?“ participantka odpovédéla ,,No, rozhodnée
takovy dva, tii roky. Jeji doktorka mameé vétsinou rikala, Ze ma babicka na zapominani ,, sviij
vek*. Nakonec nam v tom pomohli jini doktori, kteri babicku vysetrili. Jeden internista. “

(IR)

Dalsi rodinna zkuSenost byla popsana nasledovné: ,, ...po dvou letech. No, jd si
myslim, Ze to zacalo, tak jako postupné, pomalinku, Ze spis jsme si delali nékdy i legraci, Ze
Jjsme se smali, Ze néco treba zapomnéla nebo prisla a zeptala se, co jste dneska delali, tak
Jjsme ji to fekli, a za pét minut znovu, co jste délali, ... Ale my jsme tomu neprikladali vétsi
vyznam, ale postupem casu se to fakt zacalo zhorSovat, Ze jsme potom nachdzeli jinde véci,
nez byla zvykla si je davat, prosté, zapominala si chodit na ndkup, zacala zapominat brat
léky. No a potom jsme se rozhodli néco s tim udélat, to uz se mi nelibilo, no. “ (H.P.) | vtomto
piipadé stalo stanoveni diagndzy na iniciative rodiny, ktera se rozhodla jednat. ,,Nejdriv jsme
byli na neurologickém vysetieni, na neurologii, tam vim, Ze dostala néjaky test .... NO
a potom vysetreni nas pani doktorka poslala tedy do téech Horovic na to CT a tam vlastné se

to zjistilo, na tom CT teda, Ze jsou viastné néjaké zmény na mozku. “ (H.P.)
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Pouze vV jednom jediném ptipadé¢ ze sedmi dokumentovanych rozhovori byla
prakticka l1ékaika tim, kdo stanovil na zéklad¢ spoluprace s rodinou diagnézu nemocného.
..Uz par let zpatky, jako od toho roku 2007, uz byly néjaké priznaky,... zapominala jist,
vynechavala ruzné schiizky, co si nenapsala, to nekoupila, jo, a podobné véci, jo, zapominala
na zvirdtka, zapominala krmit domaci zvirata, zapominala na zahradu. I na sebe
zapominala. Maminka zacala byt podezrele divna. ... nevarila jeji obvykla dobra jidla, brala
to jako ledabyle, nezalezelo ji na tom, kolik vypije a podobné, prosté, nevadilo ji, Ze se koupe
ve Spinavé vode, ..., prestala prat pradlo, zacala ho schovavat, sestra ji to brala a prala
a to uz bylo daleko predtim, daleko predtim, no.* (E.N.) Nasledn¢ ji tedy jeji prakticka

Iékatka stanovila diagn6zu DAT, coz se stalo pifiblizné dva roky od prvnich pfiznak.

Dalsi dva ptiklady nazorné€ ukazuji, Ze stanoveni diagn6zy miize byt ovlivnéno 1 tim,
jak k nemoci samé pristupuji rodinni pfislusnici nemocného. Prvnim piikladem je vypovéd’
manzela nemocné, ktery ani po opakovanych diskusich se svym synem a jeho Zenou
(zdravotni sestrou) dlouho nechtél moznost nemoci své Zeny piipustit. Ve své vypoveédi
mimo jiné uvadi: ,, Syn mi povida: “, Tady mas pocitac, dej si tam Alzheimera, precti si to,

I3

co to je.” ,, Kdyz jsem si to precetl pred témi dvéma roky, tak jsem zesinal, a povidam:
JeZiSmarja, to neni mozné. “ (G.0.) Nasledné uvadi: ,, ... po dvou tiech letech. Jiste. Ja jsem
nejdrive sel tady k pani doktorce, protoze mi doporucili, Ze musi prosté, to je jako ta
terapeutka nebo néjaka, jo, tak jsme k ni dochazeli,... K jeji pani doktorce chodi jako
normalné, tak jsme byli i tam, tam si chodime pro léky. No a ta druha pani doktorka délala

takové ty testy, jo, " (G.0O.)

Zcela zasadni popfeni moznosti nemoci pak prezentovala participantka, ktera ve své
vypovédi uvedla: ,, Jd to prosté nepouvazuji za nemoc, prosté to je stav ¢loveka v 82 letech,
ve vétsiné pripadii v populaci. Takze bych spis dokazala Fict, kdy jsem zacala pozorovat, kdy
se néjakym zpusobem méni a ze neni vSechno uplné normalni, a to bych vekla, Ze bude tak
4 roky zpatky. Pred 4 lety. Necelych osmdesat let ji bylo. Samoziejmé ona se jeji situace
zacala zhorsovat pribézne, Ze jo, tak jak starneme, tak nejsme takovi, jako jsme byli ve
triceti.“ (A.K.) Na upfesiujici dotazy nasledné odpovédéla: ,,No, tak ja resim s lékari
vyhradné véci zavaziné a spis chirurgické a podobné, vétsinu se snazim s lékari neresit, ...

Nekonzultovali jsme nic. “ (A.K.)

Pokud bychom pfipustili, Ze stanoveni v€asné diagnézy ma spolu s poskytnutim

potfebnych informaci korelaci stim, jakd mira zdvislosti na pomoci druhé osoby je
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nemocnému piiznana jako prvni, pak skutec¢nost, ze ve dvou ptipadech ze sedmi, byl jako
prvni stanoven rovnou nejvysSi stupen zavislosti, je dosti zardzejici stejné jako dalsi
poznatek, ze v dalsSich tfech pripadech to byl stupenn druhy, nebo to, ze nemocnym nebyl
priznan stupenn zavislosti odpovidajici skutenému stavu nemoci, coz se odrazi

v konstatovani pecujicich o nutnosti podani odvolani v této véci.

Ziskavani informaci

Také v otdzce informovanosti o Alzheimerové nemoci a moZnostech poskytované
socialni pomoci, ktera je zakladem pro zvladnuti péce, popsaly vypovédi respondenti rizné

zkuSenosti o cestach, kterymi se rodiny k dulezitym informacim dostavaly. Prvni uvadi:

,,No, asi jsem si povidala s jednou kamaradkou o tom, co se S maminkou déje. No, a ona mi
rikala: ,,Hele jsem cetla, to ti urcité reknou, Ze ma Alzheimera, jsem cetla takovy jeden
Clanek, moc péknej*“. Tak jsem si ho precetla taky a tam byl odkaz na jednu knizku, tak tu
Jjsem si také precetla, tam jsem prosté ziskala ty informace, které o té nemoci mam. “ (A.K.)
Po nasledném dotazu, zda se obratili na n€jakou instituci, dale uvedla: ,,Ne, ne, ne. Nic
takového. Neobratila jsem se na zadnou instituci. V podstaté pred 2 lety, kdyz uz jsem byla
psychicky uplné na dné, ..., jsem narazila na Charitu a pak jsem prave, mé to privedlo na

vase stranky se podivat, tak jsem zjistila, Ze néjaké sluzby poskytujete. “ (4.K.)

Dalsi pak ve své odpovédi popsala: ,,Kdyz mi to teda pan doktor rekl, no tak jsem
otevrela internet, zZe jo. Takze na prvni na Googlu jsem narazila na centrum Alzheimera,
a je tam spoustu informaci, jako co to je za nemoc, co to obndsi, ale je tam minimum, jo,
Jjsou tam zakladni véci, ale realita je uplné jind. .... Ja jsem si teda nasla informace a hledala
jsem centrum, a pro mé je to nejbliz v Motole, to kognitivni centrum, takze jsem se tam
objednala. “ (B.L.) Na dopliujici dotaz, zda rodina byla v n&jakém kontaktu S mistnim
socidlnim odborem, doplnila: ,,Um.. TakzZe potom mi zase obvodni lékar Fekl, Ze mam ndrok
na prispevek, protoze ja jsem ziistala z prace doma, a takze jsem zase v Horovicich
kontaktovala socialni, zasla jsem tam, mé potom navstivili ... a priznali mi teda davky .... No,
na té socidalce vlastné, tak oni mi dali také papiry, tam byla spousta, spousta informaci, a je
fakt, ze velice slusné nebo kdykoli se clovek zeptal,... , ale presto se dozvidam dalsi véci, na

které bych mela narok. A to uz... Ja to nevim, tak se na to nemiizu zeptat. ** (B.L.)

53



D.M. k dotazu, jaké informace vam k tomu 1ékati fekli, uvadi: ,,No, Ze md tuhleto...
Ze se to muize zhorsit. Pak vic nic. To byl ten Motol. Abychom se snazili s ni delat, ja nevim,
nejaké hry a takové. A léky. Nic vic. Nejvice jsem se dozvédeéla, kdyz v Berouné byla ta
prednaska od berounské Charity. Tak to jsem se nejvice dozvédela. Jinak nic. Nic.* (D.M.)

Dalsi respondentka véc popsala takto: ,,Jako konkrétné...oni (Iékari pozn. autora) mi
jenom tekli, Ze je to tato nemoc a Ze jako bude nutné, aby se nékdo z rodiny rozhodl, Ze...
nebo jak se o maminku postarame nebo co se bude dal dit. Protoze nds upozornili na to, jak
se to bude, Ze se bude stupniovat ta nemoc. ... Zakladni informace, no.“ (E.N.) Na doplnujici
dotaz o zajiSténi napt. prispévku na péci doplnila: ,,No jd jsem... ze zacatku jsme nic
nezadali. Az kdyz teda jsem po tom roce zjistila, zZe to budu potrebovat, Ze viastné prichdazim

o vydélek, takze jsme o to zazadali. “ (E.N.)

Dalsi respondent cestu k ziskani informaci popsal nasledovné: ,, ... na téch schiizich
(minéno setkavani svépomocné skupiny neformalnich pecujicich potadané pod patronaci
Charity Beroun pozn. autora), mluvi se tam ruzné o tom, co to déld, jaky to je, pujcili mi
i literaturu, abych o tom néco védél, protoze ja o tom nic nevédeél. ... Potom mi bylo prosté
Feceno, e md ndrok na néjakou penézitou jako podporu, jo. Tak jsem musel jit na Urad

prace* (G.0.)

Dalsi respondentka na dotaz, které urady, zdravotni ustavy, instituce Ci poskytovatelé
socidlnich sluzeb Vam poskytly k této situaci informace a podporu, uvedla: ,,No moc jako,
abych rekla pravdu, tak moc ne. Ja jsem si to samoziejmé zacala surfovat na internetu, co
to vithec jako Alzheimer je, jako védela jsem, Ze jo, ale presné jako, co to jako viastné obnasi.
... A shodou okolnosti se manzel zna s pani reditelkou v Horovicich, ... ,,méli byste si dat
Zddost na socidlku, na Urad prdce, protoze mdte narok na...“, coz my jsme nevedeli

a dozveédeli jsme se to viastné timto zpiusobem. .... Takhle, jakoby oklikou, no.“ (H.P.)

Patrné jedind vypoveéd, kterd popsala, jak by asi méla z hlediska zajiStovani
informovanosti pecujicich rodin vypadat predpokladana spoluprace s Gfady, byla: ,, Kdyz
nam pomohl ten doktor, tak uz jsme pak $li na odbor na radnici, kde se s nama pobavili
a nabidli nam, Ze za babickou miize chodit pecovatelka z dépéesky, kdyby bylo potreba, ....
Pak nas poslali na urad prace pro ZzZddosti. ... Tam jsme S pani vyplnili ty formuldre
o prispevek. Pak se na babicku prisli podivat, ... , chtéli po nas dokumentaci od doktorky
a to bylo vsechno“. (1.R.)
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Spoluprace s Giady a dalSimi institucemi

Spoluprace se organy statni spravy, které by mély byt garantem poskytovani socialni
péce nemocnym, byla rodinnymi ptislusniky nemocnych Alzheimerovou nemoci hodnocena

takto:

., Zatim, nebyl jakoby zadny problém. Uvidim tedka, protozZe jsem si jakoby nasla
dalsi informaci, ze i jednordzove miizou pomoct, protoze na toaletu potrebuju ten nastavec.
Moje maminka, to jak na to Spatné a z vysky, tak se mi hybe zachod cely, tak to musim tedka
resit, tak jsem zvedava, jak budou ochotny, jestli teda zase na internetu, ... a uvidime, kdyz
zazadam, jak se k tomu postavi, Ze jednordazové muZou pomoct to... samoziejmé, kdyz
nepomiizou, no tak to udélame my, pochopitelné, ale taky clovek musi z néceho Zit a nejenom
teda se uskrominovat, uskrominovat...a kdyz si vezmu, ze moje mama cely Zivot pracovala, ...

prosté mel by to byt problém, tak si nejsem jistd, Ze se neozvu . (B.L.)

Dalsi situaci popisuje nasledovné: ,,... svym zpisobem s kym ona tam jednala, tak
byli vstricni. .... Takze ne, Ze by na nds byli osklivi. To nebyli“. (D.M.) Kdyz ji ale bylo
piipomenuto, Ze ji s tim aktivné nikdo nepomohl, dodala: ,.Jako viastné neinformovanost.
A myslim si jesté k tomu tohle, Ze socidlni pracovnice nejsou vitbec informované, jaka je
dalsi mozZnost, ..... A nebavi se. Jako dal, takhle se nebavi, oni vam to nereknou a vy to nevite,
Zejo. No.... No, jajsem... ze zacatku jsme nic nezadali. Az kdyz teda jsem po tom roce zjistila,

Ze to budu potrebovat, zZe vlastné prichazim o vydélek, takze jsme o to zazadali....“ (D.M.)

Spolupraci s urady popisuje dal§i respondentka takto: ,,7am nam vlastné jenom dali
informace: za co se pobira, jaké mnozstvi, v jakém stadiu jak je ta nemoc, jo, co se musi
dokladat, jo, zZe jsou ty navstévy v domdcnostech, jo, tak to vSechno nam tam jako vysvetlili,
rekli, no. “ (E.N.) Na upfesiiujici otdzku, zda je n€ékdo z ufadu kontaktoval odpovédéla: ,, Ne,

ne, ne. Vitbec nikdo no.“ (E.N.)

Takto vyznélo zhodnoceni spoluprace v podani dalsi respondentky ,.Jd si myslim, zZe

délaji to, co museji. Nevim, jestli jako néco navic, .... Takhle to reknu, popravde.“ (H.P.)

Obecné z odpoveédi bylo ziejmé, Ze kdyZ uZ se rodiny zapojené do vyzkumu obratily
na dotéené ufady zabyvajici se socidlnim zabezpecenim a pomoci nemocnym, byla jim

poskytnuta zakladni pomoc, vétSinou spojend s vyfizovanim ptispévku na zajisténi péce.
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Hodnoceni pomoci poskytovanych socidlnich sluZeb

V hodnoceni prospésnosti poskytovanych socidlnich sluzeb nemocnym se u respon-
dentt hodné odrézela jejich konkrétni Zivotni situace, zejména to, jak moc vycerpavajici pro

né zajistovani péce bylo.

»Kdyby maminka nebyla tady, tak mé to uplné vyradi z provozu, tak rikajic. ... Takhle
muzu diky tomu, Ze ji mam pres den tady (Ve staciondri pozn. autora), tak aspon pres den
ziskam néjakou energii, silu a casovy prostor néco délat. Kdybych ji méla doma, tak jsem
asi v blazinci. Maminka v néjakém zarizeni, kde lezi na placato a ja Vv blazinci, moznd vedle
ni. ... moc mi to pomahd. No, a vloni koncem roku, v listopadu poprvé, jsem zacala vyuzivat
taky .... odlehcovaci sluzby. V Horovicich jsem ji méla na 3 dny. I1x za mésic. A ted v tom

budeme pokracovat. “ (A.K.)

Dalsi respondentka na dotaz: ,,Co pro vas znamenala moznost umistit maminku do
Domova se zvlastnim rezimem?* odpovédéla: ,,Mné to jako strasné pomohlo, ja jsem to
prosté vidéla jako zdchranu. Uplné jako shiiry by se dalo Fict. ProtoZe ja uz jsem byla tak
zoufala, Ze vikam ja to doma nezvladnu. Ja mam starost, Ze ji budu tim Spatnym otacenim
a tou nedostacujici péci ublizovat, a brat tam cizi, to jsem zkousela, kdyz bych sem vzala cizi
pecovatelku, jako Ze mi to navrhovali, Ze by to mozna Slo, rikam, tak jsem to teda vidéla,

a to nebylo dostacujici ani nahodou ne, ani nahodou, to neni dostacujici ta péce, jak tam

dochazeji. *“ (B.L.)

Dalsi po devitileté domaci pé¢i o nemocnou maminku uvadi K situaci, kdy uz rodina
dalsi péc¢i nemohla zvladnout: ,,Potom teda jsem zavolala na Charitu do Stacionare (mysleno
domova se zvldstnim rezimem pozn. autora) a oni mé zachranili. (plac, dojeti) Oni mi

maminku hned vzali ze dne na den. Uplné. To bylo vizasné. “ (E.N.)

Manzel postizené k této situaci uvedl: ,,77eba rano, kdyz v noci nespim, tak syn ji
odveze (do denniho staciondre pozn. autora), a ja si aspon na hodinu lehnu a dospim to,

jo.... Vyborny! (G.O.)

Dalsi k této véci uvedla: ,,... je pomoc, to jsme radi. Maminka by doma uz sama byt

nemohla. “ (H.P.)

Patrn€ nejbohatSi zkuSenosti se socidlnimi sluzbami zhodnotila posledni

participantka nasledné: ,,My jsme se 0 babicku hodné starali, aby se vse zaridilo a diky tomu,
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ze zil déda, tak to pordad néjak slo. Ty pecovatelky byly dobra pomoc, ale dlouho s nima
nechtéla nic mit. Babicka pak uz hodné pres den spala, tak ji dvakrat zkontrolovali, nakrmili
a dali napit. Dohlédli na léky, nez jsme prisli z prace. Kdyz pak zacala bloudit po domé
a méla porad potrebu ,,jit domit”, ..., tak uz jsme ji doma museli zamykat a pres den ji vozit
do staciondre. To byla velka pomoc. Taky jsme uz driv pozadali o umisténi babicky
V nékolika domovech v Berouné a ve Zdicich. Tady to totiz trva dost dlouho, nez nékoho
prijmou. Kdyz to pak uz bylo hodné Spatné, babicka zacala byt inkontinentni a pletla si
odpadkovy kos se zachodem, nebo se pokadila do postele, tak to akorat vysio, Ze ji prijali do
domova. Sami bysme to uz nezvladli. I tak to bylo dost tezké. “ (1.R.)

Rozsah finanéniho zabezpeceni

Skute€nost, ze osobam trpicim nékterou z chronickych nemoci rostou Zivotni
naklady, plati u osob postizenych demenci Alzheimerova typu ve zvySené mife, nebot
povaha této nemoci vyzaduje, minimalné v jejich vyssich stadiich, aby se o takto postizenou
osobu trvale starala minimaIn¢ jedna dalsi, ktera diky tomu ptichazi o moznosti vydélku,
piipadné€ musi byt za tuto péci zaplacena. Z tohoto hlediska byly odpovédi participanti, ktefi
méli zhodnotit miru, jakou poskytované socidlni prispévky pokryvaji tyto zvysené potieby
nemocnych a jejich rodin, dosti jednozna¢né. Na otazku ,,V jaké miie dostacuje podle Vas
vefejné finan¢ni zajisténi nemocného (dichod, piispévky apod.) k pokryti potiebnych

nakladl na jeho Zivobyti a zajisténi potfebné péce*“? byly odpovedi nésledujici:

,»No, to nepostaci! To samoziejmé je vyssi. Je to prispévek, ..., a asi nikdo neceka, zZe
to zaplati viastné vsechny ndklady, Ze, Ze ... kdo pecuje...obcas mdam pOCit, ..., ja jsem tady
neplacend sluzka!... \ podstaté, kdybych tam ja nebyla, tak zbytek casu tam musi byt nékdo
jiny, kdo pecuje. Kdo se stara nebo v noci aspon hlida... takze... kdyz to vezmu takhle

a uvedomim si, to co delam ja, je ¢innost, kterou nikdo neplati, tak to urcité nestaci. * (A.K.)

., Ne. (sklesle) Je to tim, Ze uz ji teda musim, jak vsichni do mé huceli, ..., kdyz mé
videli, Ze to znici mé, takZe proto davat do staciondre, .... Takze to nabyde tohleto, potom
Jjsou tam léky, ..., Ze je stard, neznamenad, Ze nic nepotrebuje. Vzhledem k tomu, ze bohuzel,
hygienu neobstara, takze rukavice a to je prosté, ono je to mala castka, ale v tom kvantu to

prosté nabiha. ...A to bydli umé.“ (B.L.)
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., Nez se maminka zacala pocuravat a jiné problémy. Tak to bylo uplné v poradku. ...
No, ze by mi néjaka koruna asi chybéla. To asi jo. Protoze treba jsem neplatila dopravu
a podobne, ..., nekteré leky jsme doplaceli, a ze zacatku dokonce i ty pomiicky sociadlni, které
potirebovala jako ty plenky a néjaké ty podlozky a takové véci, potom néjaké ty na pohybové

aparaty, takové ty vécicky, tak to jsme si vSechno ze zacatku kupovali, ... . (E.N.)

,,No, tak ten maly prispévek to urcite ne. To fakt urcite ne. Kdyz si to vezmete, Ze ma
nejaké pojisteni, plati si byt, jo je sama, vlastné vdova, jidlo, ted’ tady Denni stacionar, ale
to jsme fakt radi, i kdyby to stalo vic, tak to prosté clovék zaplati, ale odvozy k doktoriim,

léky, obleceni néjaké, proste. To si myslim, Ze ne, no. " (H.P.)

»INo, kdyz babicce nechtéli zvysit ten prispévek, tak to ani nepokrylo vsechny naklady.
Zaplatily se ty pecovatelky a stacionar, ale viechno ostatni jsme museli platit sami. Jesté Ze
méla babicka po dédovi nasetrené penize. Dvakrat ji to zamitli. Na radnici nam rekli, at’ se
radeji neodvolavame, ale kdyz uz bylo jasny, Ze babicka ani nevi, kde je autobusova zastavka
a pani z uradu ji klidné napsala, Ze je schopna samostatny prepravy, nebo Ze je schopna se
sama najist, ale vitbec neresila, ze babicka uz ani nevi, kde ma pribor, tak nam na Charité
pomohli napsat odvolani a pak ji to priznali. To ale trvalo dalsi piilrok. Sice to pak dostala

doplaceny, ale i tak. Kdyby neméla uspory, tak by to neslo.“ (1.R.)

Narocnost péce o nemocného

Jak uz bylo popsano v teoretické Casti této prace, péce o nemocného Alzheimerovou

v vV

. ... musim rict, Ze pro mé na tom celym neni nehorsi, to, zZe se o ni staram, to Ze ji
venuji ten cas, ale to Ze je na mé hnusnd, Ze prosté viici mé projevuje strasny negativni pocity,
a ja si pak jesté v tech chvilich uvédomuju, Ze viastné ja ji tady odevzdavam sviij Zivot,
protozZe prosté ja nemuzu nikam, ja jsem porad s ni doma, jo, a prosté to je to nejhorsi pro
mé, jd jako nemam az tak problém, to Ze se ji o vSechno staram. Ale s tim Ze Ziju, prosté to
Ze ziju v takovém hrozném psychicky ndrocnym prostredi. ... , ja sama se citim v podstaté
dost bidne a v podstaté v zivote jsem si prala ruzné véci a poslednich par let jediné, co si
preju je klid. ...prosté napriklad vydava nepretrzité néjaké zvuky, ..., asi tak tim ulevyje, ...

(AK)
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., Vzhledem k tomu, Ze jsem o té nemoci vitbec nic nevédeéla. Nevédela jsem vitbec
priibéh, nebo co to obnasi, tak jsem si blahove myslela, zvladnu, zvladli to jini. ... TakzZe jsem
si to nedovedla vitbec piedstavit. .... A 2 roky, no 1,5 roku mi trvalo, nez jsem se s tim ja
vnitrné smirila nebo vyrovnala, ze nemam sviij vlastni zivot, své vilastni soukromi, ze nemam
svoji vlastni postel a hledam volnou postel ..., Ze se nikam nedostanu klidné 4 dny zaviend

mezi 4 sténami, protoze ji musim pordd hlidat, jak se to zhorsuje a zhorsuje. * (B.L.)

,,Pro mé velka rana, teda. Hodné velka. (dojeti) Protoze maminka byla uplné jiny
clovek, nez ji ta nemoc zménila. (plac) ... Taky to pro mé byla takovd zména! Uplné jiny
Zivotni styl. ProtoZe ja jsem si na sebe udélala malo casu, zacala jsem mit nepravidelnou
stravu, dodneska tim trpim, moznd az ted’ se to na mné promitlo, ..., potom fyzicka namaha

na pater, to taky mam teda strasné nemocnou pater, ... (E.N.)

,,»No urcite vetsi zatéz, urcité vic tam jezdit, urcité vic se o ni starat, bavit se o ni.
Dokonce jsme se i s manzelem casto pohddali, protoze, ne Ze by to bral na lehkou vihu, ...,
takze je to i jako psychika, .... a vilastné kazdé rano jsme tam jezdili davat léky, vecCer ja
Z prace nebo manzel. A o vikendu uvarit, uklidit, vyprat.... Takze je to fyzicky i psychicky
narocnéjsi samozrejmé. ... No ze zacatku to bylo hodné krusné, protoze nez jsme si to vlastné
vitbec uvédomili, co to obnasi. Ted uz je to takove trochu zazité. Bere to hodné casu, ale
zatim to jde*. (H.P.) Dale pak dodava: ,,Tak, Ze ndrocny, no. A troSku, protoze ted ma
obdobi, Ze zacina byt ne zla, to nechci vict zla, jo. Ale ,,Ne to ja nebudu, to nebudu jist,
prasky ne, “ a Ze ¢lovek trosku musi na ni zvysit hlas. To mé mrzi, ale ono to fakt nekdy nejde,
jo. Ale mrzi mé to tedy. Kdy bych ale taky, kdybych musela v noci..., jako kamaradka moje,
ta zustala doma ..., a kdyz mi vikala, Ze ho i prebaluje, protozZe byl leZici, krmi, tak musim

Fict, Ze to bych asi nedokazala. Nevim, prosté to bych asi fakt nedokazala. * (H.P.)

., Hlavné to byla uplna zmena cloveka. Babicka mne ucila varit, sit, ... byla vidy upravend,
hodna a najednou nic neuméla, nevédela, kdo jsem a uplné se zménila. Byla i vztekla. Teda
ty pecovatelky si s ni uzily. Ty vyhanéla pryc. Bylo to pro nds pro viechny tézké. Uplné jiny
clovek!* ... Jak jsem Fikala, bylo to ndarocné, ale dalo se to zvladnout, kdyz jsme se stiidali.
Babicka s nami byla, co to slo. Nejhorsi byly ty jeji takové ty ,,odchody . Je to tézky se s tim
smirit. ... Kdybych ale méla jako néktery ziistat s babickou doma, tak bych to nedala“. (1.R.)

Na dopliujici otdzku, co museli jako pecujici kviili poskytované péci upozadit, byly

odpovédi nasledujici:
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., Uplné vsechno. Jsem rada, Ze vyvencim toho psa*. (A.K.) Vypovédéla participantka
po osmi letech péce. ,,Na sebe teda nemdam cas. ** (B.L.) Odpovédéla dalsi. Po devitileté péci
o maminku byla dal$i odpovéd’ nasledujici: ,, ... prestala jsem sportovat, jak jsem si tak pro
sebe sportovala, tak to jsem prestala. ... Konicky mé zmizely, pratelé mé opustili, ale uplné
vSichni, mné snad neziistal jediny pritel nebo pritelkyne. Ohledné své prace a podnikani pak
dodava: ,,No, uplné jsem to zastavila, no.“ (E.N.) Je tedy patrné, Ze pecujici se silnou citovou
vazbou (v téchto piipadech ke své mamince), ze které plyne jejich velka snaha se o nemoc-

né¢ho dobfe postarat, a to pokud mozno doma, obétovali péci veskery Cas.

Snéz se s péc¢i vyrovnala vnucka nemocné, ktera se o svou babiCku starala spolecné
S dal$imi ¢leny rodiny, a to po dobu dvou roki. ,, Celé ty dva roky, co jsme se o babicku
starali, jsme to museli Fesit. Nemohli jsme babicku nechat samotnou, .... Kazdy vecer jsme
se 0 ni museli postarat. Nekdy se dokdzala sbalit i osmkrat za vecer a ,,jit domii*. Nekdy
i po pulnoci. ... To samy o vikendech. To jsme se stiidali. Vsechno jsme museli domlouvat

dopredu, aby mél vidy nekdo cas. Pak to slo. “ (LR.)

Podpora neformalnich pecujicich

Podpora neformalnich pecujicich, ktefi v Cesku obstaravaji naprostou vétsinu péce
0 osoby trpici Alzheimerovou nemoci, je velmi dilezitou a zddouci soucasti zajisStovani péce
o takto nemocné. Zajimavé proto byly i odpovédi respondentli na témata souvisejici s touto

problematikou.

To, na co si peCujici nejvice stézovali ze strany vetejné socidlni podpory, byl
nedostatek informaci, které by jim pomahaly péci zvladat sndz. Ve vypovedich respondenti,
jak jiz bylo uvedeno v piedchozim textu, byla patrnd vSeobecnd neznalost systému
socialniho zabezpe€eni, nizkd informovanost a v podstaté nutnost si vefejnou podporu

zafidit svou vlastni aktivitou.

Také podpora bezprosttedniho okoli pecujicich (rodiny, sousedd,...) byla Casto
uvadéna jako velmi slabd. V ramci hodnoceni vetfejné podpory pak pecujici vétSinou kladné
hodnotili poskytované socialni sluzby, které jim umoZznuji zejména ziskat cas na svou vlastni
relaxaci a vyfizovani potiebnych zalezitosti. Obecnou podporu pecujicich pak participanti
hodnotili takto: ,, No, moc velkd podpora t0 neni. Lidi si neumi predstavit, jak je to tézké
(povzdech).” (B.L.) ,,Jako stat, tak to necitim podporu, teda.” (D.M.) , Tak castecné,
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no.“ (E.N.) ,,No, to si myslim, ze urcité ne. " (H.P.) ,, No, jako jo, ale ma to ty ale, ... Sluzby
byly vsechny dobry, ale treba ty penize a to jejich vyrizovani? To moc dobry nebylo. ...nékdy
se mi zda, Ze se toho v televizi a tak hodné namluvi, ale jinak, co si clovék nevybéha sam, tak

to moc neni. “ (LR.)

Z hlediska podpory pecujicich byla participanty kladné hodnocena aktivita
svépomocné skupiny neformalnich pecujicich, ktera se pravidelné kazdy mésic schazi
Vv Beroun¢. Pfinos této skupiny hodnotili nasledné: ,,Ja jsem za to vdecna. A ta skupina pro
mé je fakt velkym prinosem to, Ze clovéek prijde... dve véci, jednak vase kolegyné pro nas
pripravuji ruzné odborné prednasky a povidani s odborniky, kteri se pohybuji v téchto
problémech a na druhou stranu je to o tom, Ze si vSichni navzdajem rekneme o tom, co nam
zase ty rodice provedli (smich) za posledni mésic, vyménime si své zkusenosti a clovek si tim
ulevi, kdyz to miize dostat ze sebe. Takze ja to hodnotim urcité pozitivne. Vazim si

toho “(4.K.)

,, Takze mé pomaha, Ze muzu, anebo posloucham ty ostatni, kteri maji zase jiné
problémy, obcas si Feknu, co ja si stezuju, co ja si stézuju, jsou na tom i hur, ale vzdycky mé
poradi, nebo miizu ict, to co se déje, nebo miizu to rict lidem, kteri védi o cem je rec. A kdyz
vam ty lidi, s kteryma se o tom bavim, zrovna tady ze stacionare, a proste vas pochvali
a vedi, Ze to je ndarocny a reknou, Ze vas obdivuji, Ze to prosté nejak zvidadate, tak vas to

poteési.“ (B.L.)

,, Ve skupiné jsem ale vidéla, Ze nekteri lidi na to prosté nemaj, nebo se citi hloupe,
Ze jim s tou péci nékdo musi pomdahat. Ze se stydi, Ze to sami nezvlidaj. To si pak na té
skupiné nékteri teprve uvédomili, Ze to je hloupost. Starat se o clovéka s Azheimerem je

prosté hrozné tezky. Néktery lidi to uplné nici. To bylo videt. * (1.R.)

Také prednaSkova aktivita Charity Beroun, kterd byla zaméfena na edukaci SirSi
vetejnosti k problematice Alzheimerovy nemoci a dal§ich druhli demenci se ukazala jako
dobra cesta podpory neformalnich pecujicich. Jedna z participantek na dotaz, ,,Co vam

nejvice pomohlo? Zminovala jste pecovatelskou sluzbu ...*, odpovédéla:

,,Ja si myslim ty pani z Charity, musim ¥ict, Ze jsem byla jedina z Lodenic, ktera
prisla v Berouné na tu predndsku, ale fakt mi hrozné dala, protoze jsem se tam neco

dozvédeéla. Ale jako... treba, Ze existuji rizné sluzby,...” (D.M.)
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5. Diskuze

Snahou mé prace bylo postihnout problematiku Alzheimerovy choroby tak, aby
prace sama nebyla toliko zavére¢nou praci bakalarského studia, ale mohla poslouzit i v praxi,
naptiklad pro ziskani zékladni piedstavy neformalnich pecujicich o tom, co Alzheimerova
nemoc pusobi, jaka jsou jeji specifika, jaka je nemocnym poskytovana vefejna pomoc a pod-
pora a kde ji hledat. Proto je jeji zaméfeni pomérné Siroké, aby poskytlo celkovy prehled
0 rozsahu této problematiky. Popsat detailnéji vSechny uvedené kapitoly by jisté vyzadovalo

dilo mnohem vétSiho rozsahu, proto jsem se v fad€ z nich omezil jen na zdkladni informace.

Vypovédi ne€kolika pecujicich osob pak poskytnuté teoretické znalosti ramuji
pohledem zité praxe, ze kterého je zfejmé, jak dalezita je pro uspésné zvladnuti domaci péce
o takto nemocné osoby znalost projevil této nemoci a moZnosti, jak péci doplnit o vhodné

socialni sluzby a podporu.

Tim, Ze jsem okruh respondentti svého vyzkumu vybiral z rodin, které ¢erpaly pomoc
Vv péci skrze aktivity Charity Beroun, kterd je na Berounsku nejvétSim poskytovatelem
socialnich sluzeb, je zcela logické, Ze se v rozhovorech €asto na tuto organizaci odvolavaji
a 7Ze se praveé tato organizace V ziskanych rozhovorech té€$i zminovanému ocenéni za
poskytovanou péci. VErim, ze podobna ocenéni by zaznéla i na adresu jinych poskytovatela

socidlnich sluzeb v regionu, pokud by respondenti s nimi méli vice zkuSenosti.

Pokud autorky Holmerova a Matlova uvadéji: ,,Pecovat o nemocného
S Alzheimerovou nemoci je jedna z nejnarocnéjsich veci, ktera muze clovéka v Zivote potkat.
Znamend to zejména obrovské emocni vypéti a namahu.“ (Holmerova a Matlova, 2010,
s. 28), pak ziskana data toto tvrzeni jednozna¢né potvrzuji. Zejména v téch ptipadech, kdy
se pecujici starali o svého blizkého dlouhodobé, vétSinou do pozdéjsiho stadia nemoci, je
ziejmé, ze poskytovand péce doléha na pecujici skuteéné velmi siln€¢ a vedle silného

emoc¢niho zatizeni jim uz zplsobuje i zdravotni problémy.

Oproti vieobecnému piesvédéeni, o kvalité poskytované 1ékai'ské péce v Cesku, bylo
z rozhovort s participanty zfejmé, Ze spoléhdni se na to, Ze prakticky Iékat stanovi v piipadé
Alzheimerovy nemoci diagnézu vcas, piipadn€ Ze ji vibec stanovi, je véci skute¢né
diskutabilni. Také zkuSenosti nasi organizace, kdy se do naSich sluzeb ¢asto dostavaji lidé
S jednoznaénymi projevy vysSiho stddia demence bez toho, ze by jim byla Iékafi tato

diagndza stanovena a o rozsahu nemoci pak jasné vypovidaji testy, které¢ s nemocnymi udéla
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spolupracujici psychiatric¢ka, tuto realitu potvrzuji. Alarmujici je ptitom skutecnost, ze se tak
déje 1 v ptipadech, kdy bylo o nemocného jiz pied tim dlouhodobéji pecovano v domovech

ruznych soukromych provozovatelii.

Tak jak uvadi Regnaultova (2012), je jednou ze zasadnich otazek v péci o nemocné
otazka finan¢ni. Ziskana data toto tvrzeni podporuji stim, Ze v hodnoceni vétSiny
dotazanych bylo poukazano, ze stavajici vefejna financni podpora je v téchto ptipadech
nedostacujici, pe€ujici rodiny musi na péci o svého blizkého ptiplacet a pfichazeji o své
pfijmy. Nové zavedena davka dlouhodobého oSetfovného se do tohoto vyzkumu jesté
nepromitla, nebot’ mimo skutecnost, Ze byla zavedena teprve v poloving lofiského roku, byla

vétSina participantt jiz v dichodovém véku, nebo jejich blizci jiz byli v institucionalni péci.

Samostatnou velkou kapitolou by mohla byt otdzka vetejné podpory pecujicich, kteti
v Cesku v naprosté mife zajistuji potfebnou pééi o osoby trpici Alzheimerovou nemoci.
Ziskana data jednozna¢né poukazuji na nedostate¢nou informovanost pecujicich, kdyz si
vétSina z nich musela informace o moznostech vefejné podpory a pomoci obstardvat sama.
To se také odrazelo ve skutecnosti, ze jakékoliv poskytnuti relevantnich informaci
(ptednasky, skupinové sdilené informace,...) bylo respondenty velice ocetiovano. Déle bylo
z provedeného vyzkumu patrné, Ze mira ziskanych informaci pfimo ovliviiovala, kdy a jak
uspeésné byla pecujicimi navazana spoluprace s ptisluSnymi tfady, k jejichz kompetencim
zajistovani vetejné podpory nalezi. To se pak také odrazelo v hodnocenich respondentt.
Tato situace pak zanechala v pocitech pecujicich pfevazujici negativni pocit z takto
poskytované vetfejné podpory, kterou v této oblasti vnimala vétSina participantii vyzkumu

jako nedostacujici.

Vyrazné 1épe pak v porovnani s vySe popsanou oblasti vefejné zajiStované péce
vyznéla oblast poskytovani socidlnich sluzeb, ktera byla hodnocena ptevazné pozitivné.
| v této oblasti vSak bylo patrné, Ze socialni sluzby byly Casto vyhleddny az jako posledni
feSeni, kdy uZ pecujici nebyli schopni poskytovanou péci zvladnout. I zde vSak bylo mozno
vypozorovat nedostate¢nou informovanost pecujicich, a to jak o moZznostech poskytovanych
sluzeb, tak o tom, jak dileZité je skloubeni vlastni péce o nemocného s poskytovanymi
sluzbami, aby mél pecujici prostor na vlastni relaxaci a péce pro n¢ho byla tnosna. Skoro
ukazkovou ztohoto hlediska byla spoluprace rodiny participantky I[.R., kterd vyuzila

vSsechny moznosti poskytovanych socidlnich sluzeb a navic se v péci o jejich blizkého
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dokazala vysttidat a vzajemné si pomoci, diky ¢emuz zvladla nékolikaletou péci bez

hlubsich dopadt, pozorovatelnych v jinych ptipadech.

Je zfejmé, Ze rozsah provedeného vyzkumného Setfeni neposkytuje moznost
jednoznacénéjsich zaveért, nicméné jako sonda do zité praxe pecujicich pfinasi i v tomto
rozsahu zajimavé ndhledy do problematiky péce o nemocné Alzheimerovou nemoci, které

mohou poslouzit nejen jako nahled do této problematiky ale i jako zaklad pro dalsi diskusi.
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Prizkumné Setieni, které si kladlo za cil ovéfeni ne¢kterych aspektii péce o osoby
trpici demenci Alzheimerova typu a poskytované vetejné podpory nemocnym a jejich
pecujicim, poukazalo na fadu rozpord mezi predpokladanou a deklarovanou mirou vetejné

pomoci a realitou.

Patrné nejvic zarazejici je absence jakékoliv screeningové aktivity v bézné lékatskeé
praxi, kterd je u jinych hrozicich onemocnéni jinak zcela béZzna (rakovina prsu, diabetes,
kardiovaskularni nemoci,...). Tato véc je o to vic zarazejici, ze od 65. roku zivota nartsta
vyskyt Alzheimerovy nemoci v podstaté exponencialné a zakladni test MMSE je nendro¢na
a pfitom ucinna diagnosticka metoda, ktera by ve srovnani se zminénymi screeningovymi

vySetfenimi na jiné nemoci nase zdravotnictvi nikterak nezatizila.

Jako celkové nezvladnuta a systémem vefejné socidlni pomoci nesystematicky
uchopena se jevi i oblast informovanosti, a to jak vefejnosti obecné, tak i samotnych
pecujicich. Nedostate¢nost v této oblasti je zcela zjevna. Disledky této situace jsou pak

patrné v horsi spolupraci rodin s Gfady, niz§i miie vyuzivani socialnich sluzeb a celkovém

pocitu, ze se o pecujici spoleCnost mnoho nestara a poskytovana podpora je nedostacujici.

Za nedostateCnou byla pecujicimi povazovéana i mira finan¢ni pomoci nemocnym

a jejich rodinam, s tim, Ze poskytnuté prispévky nepokryvaji potfebnost péce v celé jeji Siii

a pecujici rodiny jsou touto péci zatizeny 1 financné.

Jako velmi zadouci a vitané se naopak v prizkumu ukazovaly ty aktivity, které
pecujicim poskytly relevantni informace, podporu, ocenéni a uznani. Jednalo se zejména
o aktivity svépomocnych skupin neformdlnich pecujicich, kde dochazelo ke sdileni

informaci, zkusSenosti i vlastnich emoc¢nich prozitki.

Jakkoliv je zfejmé, Ze rozsah provedeného vyzkumu neumoznuje definovat tyto
zavery s vét§si mirou zobecnitelné platnosti, mohou poslouZit jako zékladni vychodisko
k tomu, na jaké oblasti se v pfipadném nasledném vyzkumu zamétit. Mohou také poslouzit
jako dobra zpétna vazba pro praktické lékare a Gifedniky prislusnych uradi. Z hlediska praxe
socialniho pracovnika poskytnou zcela jasné voditko, na které aspekty se v komunikaci

S pe€ujicimi zaméfit, na co pecujici upozornit a kam je nasmerovat.
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Piiloha ¢. 1 — prepis nahravky rozhovoru s A. K.

Ja bych se vas tedy nejprve zeptal na rodinnou vazbu k nemocnému.
Jde 0 moji maminku.

Kolik je Vasi mamince roku?

82.

Dékuji. A pred jakou dobou jste se dozvédéli o nemoci Vaseho blizkého?

Ja uplné neumim na tu otazku odpoveédet. Ja to prosté nepouvazuji za nemoc, proste to je
stav cloveka v 82 letech, ve vétsiné pripadit v populaci. TakzZe bych spis dokazala vict, kdy
jsem zacala pozorovat, kdy se néjakym zpiisobem méni a Ze neni vsechno uplné normalni, a
to bych rekla, Ze bude tak 4 roky zpatky. Pred 4 lety. Necelych osmdesat let ji bylo.
Samozrejmé ona se jeji situace zacala zhorSovat pritbézné, Ze jo, tak jak starneme, tak nejsme
takovi, jako jsme byli ve triceti. Ale kdyz se zacali projevovat nejaké vaznéjsi véci, tak to

bych rekla, Ze je tak 4 roky zpatky.
Jak dlouho priblizné trvalo, nez byla stanovena jeji diagn6za?

Nejdriv to zapominani. Asi bych rekla z jeji strany projevy nepratelstvi, mozna az agresivity.
Nechut delat véci, které delala do té doby, myslim jako doma. Asi casto byla, protoze... byla
zvykla chodit si nakupovat, drobné nakupy, pak po urcité dobé prinesla domu 10 rohlikii a
1 marmeladu kazdy den. TakzZe prosté sla to svou svoji cestickou vyslapanou a co ji prislo

do cesty, to vzala. Na co byla zvykld v minulosti. Smich

Tak Ze Vasi mamince bylo v té dobé asi 78 rokii let.

Tak plus minus, mozna néco bylo driv, néco pozdéji, ja uz si to nepamatuji presné.
Chtél jsem se zeptat, co vam k tomu rekli 1ékafi, pokud jste to s nimi konzultovali?
Nekonzultovali jsme nic.

Nekonzultovali. Hm. TakzZe jste to nechali bez néjaké diagnéozy?

No, tak ja resim s lékari vyhradné véci zavazné a spis chirurgické a podobné, vétsinu se

Snazim s léekari neresit, pokud jde o maminku, maminka dlouhodobé problémy se srdcem,
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takze 2x za rok s ni chodim ke kardiochirurgovi. Ale jako jiné sluzby zdravotni péce jsem

nevyhledavala.

A kdyZ ten stav nastal, tak by mé zajimalo, jestli jste si vyhledavali nékde néjaké

informace, co s tim délat nebo kde jste se je dozvédéli?

No, asi jsem si povidala s jednou kamarddkou o tom, co se s maminkou déje. No, a (smich)
ona mi Fikala: , Hele jsem Cetla, to ti urcité reknou, Ze ma Alzheimera, jsem cetla takovy
jeden clanek, moc peknej“. Tak jsem si ho precetla taky a tam byl odkaz na jednu knizku,

tak tu jsem si také precetla, tam jsem prosté ziskala ty informace, které o té nemoci mam.

Uhm. Poté jste se obratili na néjakou instituci, ted’ myslim urad prace...?

Ne, ne, ne. Nic takového. Neobratila jsem se na Zadnou instituci. V podstaté pred 2 lety, kdyz
uz jsem byla psychicky uplné na dné, protoze, ale urcité to znate z vypraveni pecujicich tady
o vase klienty, Ze casto to co nds nejvice nici, je nepratelstvi tech o které pecujeme. TakzZe
oni ty, to ubyvani mozkové casti, oni si uvedomuji a samozirejmé to v nich nevyvolava libé
pocity a ty negace proste vysilaji nejblize, kam miizou, to znamena k tem pecujicim. Takze

to je asi to, co mé nejvice zasdahlo.
A obratili jste se tedy na néjakou instituci?

Takze ja v podstaté jsem meéla tento problém, ten jsem neresSila s néjakym lékarem ani
S Zadnou instituci. Nekde, asi v berounském periodiku, jsem narazila na Charitu a pak jsem
prave, mé to privedlo na vase stranky se podivat, tak jsem zjistila, Ze néjaké sluzby
poskytujete. Protoze maminka v podstaté... Ted zaciname 3. rok, co sem chodi do
staciondre. Ale predtim jsem uz néjakou dobu méla smlouvu s tou vasi sluzbou, s terénni
pecovatelskou sluzbou, oni jezdili 2x za tyden k nam na hodinu. A ja jsem nechtéla nic jiného
nez, nez aby s maminkou s ni hrdly néjaké hry. Protoze ona v té dobé byla jesté velmi aktivni,
ona Vv té dobé zvladala vsechny bézné hry, co si lidi doma hraji - karty, clovéce nezlob se a
prosté fadu dalsich véci. Ze tenkrat ty pecovatelky jezdily s takovym kufiikem, ve kterém
mély tam sadu riiznych her. Ja jsem pak zjistila, Ze to teda vydava Alzheimerova spolecnost.
Ze to je néjakd sada her, ale v podstaté jsou to hry, spolecenské hry. S tim ony k nam jezdily,

jak jinde asi ty lidi krmily, a umyvaly, a sprchovaly, tak u nas si s maminkou hraly.
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Ano, to nékterym lidem také pomaha.

A takze to byla pro mé uleva, Ze jsem aspor na tu hodinku, vzala psa, protoze mam loveckého
psa, a Sla jsem s ni na prochdzku k Berounce a ze jsem aspon na hodinku vypadla z toho
nepratelského prostredi. ProtoZe to je to, co mé na té nemoci, na tom stavu, od toho zacatku,
nejvic nicilo, deptalo, to co je nejhorsi, co na tom je. Jedina instituce, kterou jsem oslovila,
byla teda Charita. Tak jsem teda zjistila, Ze tady mate i ten staciondr, na strankdch jsem
nasla jméno socialni pracovnice, tak jsem se s ni setkala, pozZadala jsem ji, jestli by bylo
mozné, jestli bych sem mohla na néjaky den maminku vozit, takze jsem ji nejdrive vozila 1

den, pak 2 dny, pak to postupné preslo do toho, zZe ted je tady. Uz tedy néjakou dobu.
TakZe na socialni odbor jste se viibec neobracela?

Na socialni odbor jsem se v podstaté a na tyhlety statni instituce jsem se obratila v okamziku,
kdy jsem zjistila, Ze je néjakd Sance ziskat prispévek na péci, takze pak jsem se obratila na
urad prdce a ja nevim, kam mé jeste vyslali, to uz nevim.

To by mé pravé zajimalo, jaky stupen zavislosti vasi mamince stanovili jako prvni?
No, samoziejme ten nejnizsi, 1. stupen. Coz mé pobavilo. Tak jsem podala odvolani, no.

Takze asi po tom roce, kdy jsem o to pozadala, tak pak priznali ten vétsi stupen. Prosté méla

ten nejnizsi a ja jsem tim odvolanim docilila, Ze je to o jeden stuper vic.
To znamena4, Ze mamince nakonec priznany druhy stupen zavislosti?

Jo, coz mi prijde naprosto absurdni... Tak jako... vite, mé na tom prijde hrozny, zZe ten clovek,
kdyz je v takovémhle stavu, ja nerikam, Ze ona neumi vzit do ruky kosté a néco zamést, ale
ona na to nemd energii, chut, viili, nic, ona to prosté neudéla. A neni diilezity, jestli to neumi,
protoze ma mozek uplné vymazany anebo jestli prosté je na tom psychicky tak, Ze to nedela.
Aspon podle mé je to uplné stejny. A tam proste ve vSech téch vécech v podstaté se vyzaduje

to, Ze ten clovék ma ten mozek opravdu vygumovany a neni schopen viibec niceho.
A jaky stupen zavislosti ma stanoven nyni?

Zhruba tech 4.000 korun.

Tak to ztistalo stejné. To je druhy stupen zavislosti.

Jo.
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Jaké informace vam poskytli socidlni pracovnici socidlniho odboru, Gradu price,

poskytovateli socidlnich sluZzeb apod.)?

Ono, i ty socialni pracovnice, teda nemyslim ty vase z Charity, ale myslim, ty co chodi délat
ten priizkum. Protoze samoziejmé clovek, ktery jeste mozek ma, tak kdyz se ho zeptaj, jestli
tohle dokaze, tohle dokadze, na vsechno rekne ano! Nikdo nerekne ne! Sam sobé a pred
dalsima lidmi to neni ochoten priznat, Ze jo. TakZe pokud ta socialni pracovnice je

nezkuSena, tak tam napise vsude ano, ano, ano a neni narok vitbec na nic, Ze jo.
Ten prispévek teda mamince priznali, kdyZ jste zacali chodit do stacionare?

Asi, ale uplné ne hned od zacatku, protoze ja jsem, prosté nekolik mésicu, protoze mi néjak
vitbec nedoslo, Ze viastné kdyz teda projdu tim martyriem, Ze to priznaji, Ze dostanu néjaké

penize.
Znamena to tedy, Ze jste se potiebné informace Kk tomu dozvédéla tady na Charité?
Jo, tady.

Tim, Ze jste nevyhledavala lékarskou pomoc, je téZké se vas ptat na to, jak byste
hodnotila spolupraci s 1ékari v této véci, ale pokud jsou nutné néjaké lékarské posudky

nebo pro to navySeni nebo stanoveni prispévkaii...

No, ja jsem jedno lékarskeé zarizeni vyhledala, prave kvuli tomu prispévku jsem potiebovala
nejaky papir. A to byl asi jeden z mych nejvétsich sokii zase smérem k nasemu zdravotnictvi
a ten meé utvrdil v tom, Ze jsem zdrava jako Fipa, a nepotrebuji nic od zdravotnického systému
naseho. Nebudu rikat, kde a kdo. Ale prosté mamince nechali udelat text na Alzheimera,
ktery ja jsem si teda pak vyhledala na internetu, tak uz jenom ten test mé osobné strasné
vadi, protoze si myslim, Ze tim testem neprojde spousta 40tnikii. Protoze lidi, kteri v dnesni
dobé Ziji pod tlakem, ve stresu, tak prosté zapominaji. Zapominaji véci z bézného Zivota...
myslim si, Ze... ja jsem Fikala po tom, ja bych tim testem neprosla, stejné jako neprosla
madma. A myslim si, Ze... pamatuji si na sobé, uz po 40 letech, kdy jsem porad pracovala od
nevidim do nevidim, a vim, Ze pak jsem zjistila na sobé, Ze nevim, co se stalo vcera, na co
jsem koukala na televizi, ...prosté takovy ty... bézny veéci. To je jedna véec. Uz jenom prosté
Z tohohle duvodu mi ten test vadi, Ze se vlastné takovato zaleZitost testuje takovymto
zpiisobem nebo viastné jediny zpusob, jak prokazat Alzheimera je takovy test, a jesté to,

Jjakym zpiisobem to probehlo. Moji mamince je 82, nebo bylo ji v té dobé 80 v té dobe, to je
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jedno kolik. Sestra ji odvedla udélat s ni ten test, maminka neslysi! Nebo ma sluchadlo. Ale
prosté slysi strasné Spatné, musi se na ni mluvit zretelné, ona zvuky odezira, obcas ji to
sluchadlo piska, prosté ma s komunikaci problém. A oni ji nechaji délat test, kde ji sestra
klade néjakeé otdzky. Za chvili se vratila a mezi dvermi prohlasila ,,Je to Spatny!* Vedla
maminku zpatky a nahlas vika ,,je to Spatny“, tak to mi prislo naprosto neprofesionalni. A
na zaklade toho teda jako i lékar ekl ano, Ze to je jako vysledek takovy, ktery si uz zaslouzi

léky, a ony jsou ty léky na Alzheimera, pokud si to pamatuju, jako slabsi a silnéjsi, a on rekl,

to, jak jsem se potkala s lékarem. A...a.. a to mé utvrdilo v tom, Ze opravdu se bez

zdravotnictvi obejdu.

V jaké mife dostacuje podle Vas verejné financni zajiSténi nemocného (dichod,

prispévky,...) k pokryti poti‘ebnych nakladi na jeho Zivobyti a zajiSténi potifebné péce?

Otazka je, co téema vydajema myslite, Ze jo. Co do toho vSechno zahrnujete. Co do toho

vSechno zahrneme.

Mam na mysli zejména ty naklady na péci. Zda by si je maminka vedle nakladi na

Zivobyti mohla sama uhradit.

Ja jsem v podstaté dneska...tady o ni pecuji vase lidi a doma o ni pecuji ja. Coz je sluzba,

kterou neplati nikdo.
Takze ty prispévky tak postaci na ihradu stacionare?

No, to nepostaci! To samoziejmé je vyssi. Jako ja nevim, uplné jak bych od toho odecetla
jidlo. Kolik déla ta péce z toho, co platim, to jsem nezkousela, mozna Ze to pokryje tu péci,
ja nevim, to jsem fakt...ze ten rozdil mezi tim, co platime a tim, co je jidlo, Ze ten zbytek je ta

péce na kterou staci ten prispévek, to jsem prosté neporovnavala.

Z hlediska toho socidlniho zabezpeceni, co se tyce treba téch prispévkii a toho pristupu, hm..

viastné jak vam prispévek stanovali a jakym tak to po tom..

No, tam... u toho prispévku mé, jako myslim si, Ze na to aby byla... Je to prispévek, nemiize
to, a asi nikdo neceka, ze to zaplati vilastné vSechny naklady, Ze, Ze ... kdo pecuje...ze
se zaplati celd ta doba, ale je to v podstaté prispévek... ale myslim si, Ze jako ... jak bych to

rekla... obcas mam pocit, kdyz ona se do mé tak navazi.....tak ja si vikam, ja jsem tady

neplacend sluzka!, kterou jesté milostiva pretahne holi, coz neni v uvozovkach, to jako
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opravdu...jo.. asi tak no... takze... Jako neumim rict, o kolik by to mélo byt jinak, ale
nemyslim si, ze by to byl néjaky smysluplny prispévek. Asi by mél byt vyssi. Ale to vam asi
nakonec rekne kazdy. A nebo takhle... Kdyz mad...ja jsem sama v diichodovém véku, takze
muyj zakladni zdroj prostredkii na Zivot je ten diichod, penze. A kdybych méla jen tu penzi tak

nevim, jak bysme to spolu resily. TakzZe asi tak.
No, ale za predpokladu, Ze byste nepocitala viibec veskeré vase naklady...

V podstateé, kdybych tam ja nebyla, tak zbytek casu tam musi byt nékdo jiny, kdo pecuje. Kdo
se stard nebo v noci aspon hlida... takze... kdyz to vezmu takhle a uvédomim si, to co delam

ja, je cinnost, kterou nikdo neplati, tak to urcité nestaci.
Ted’” bych mél...

A pardon. Jesté. Kdyby maminka nebyla tady tak mé to uplné vyradi z provozu, tak rikajic.
Protoze ja si nebudu moct vydélat ani korunu. Takhle muzu diky tomu, Ze ji mam pres den
tady, tak aspon pres den ziskam néjakou energii, silu a casovy prostor néco délat. Kdybych
ji méla doma, tak jsem asi v bldazinci (usmeév). Maminka v néjakém zarizeni, kde lezi na

placato a ja v blazinci (smich), mozna vedle ni. (smich).

No, na to jsem se chtél pravé zeptat. Tedy v jaké mire podle Vas pokryva systém

poskytovanych socialnich sluZeb péci o nemocného?

Dobre, moc mi to pomaha. No, a vioni koncem roku, v listopadu poprvé, jsem zacala vyuzivat

taky to obcasné sluzby, jezis jak se ta péce jmenuje...
Odleh¢ovaci?

Odlehcovaci sluzby. V Horovicich jsem ji méla na 3 dny. 1x za mésic. A ted’ v tom budeme

pokracovat.
Rad bych se zeptal, co to pro vas vlastné znamenalo... to onemocnéni vasi maminky?

Ale tak vite, co. Ja uz ji mam tady u sebe v Berouné od roku 2002. Mam ji tady proto, Ze
V roce 2002, kdyz byly...2002 byly povodné, Ze jo. My bydlime kousek od namésti, takze jsme
byli zaplaveni. Ale ja jsem si ji vlastné tyden pred téma povodnémi privezla z nemocnice.
Ona byla v Praze na popdlenindch, protoze prosté v cervau toho roku byla na chaté, na
Orlické prehrade, méla tam... varila na propan-butan, vymeénovala si bombu, a prosté to

blbé vymenila, skrtla a chata chytla, maminka méla tézké popdleniny. Nejdrive mi rekli, Ze
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to neprezije, ale maminka ma tuhy korinek, takze nakonec jsem si ji odvezla domii, ja jsem
se o ni 2 roky starala. Takze jsem ji 2x denné mazala ty...Ze je méla rozsahlé, aby ji neztvrdla
ta kiize, a takhle od roku 2002 ja ji mam doma a od roku 2002 o ni pecuji. Takze ten proces
byl takovy jako... ty moje povinnosti a ta moje ucast na tom jejim provozu, na tom jejim
Zivoté jako naristala postupné. To jako nebyl zadny razantni skok. Takze ja uplné neumim
Fict, co to pro mé znamenalo, protoze v kazdém pripade ja uz...jsem si Fikala, tak ona se o
mé starala 18 let, pak ja odesla z domova, ja uz se o ni staram 16 let. (smich). Takze ja uz
se o ni staram dlouho. Protoze od té doby, co jsem si ji privezla domu, ona uz v té dobé
nebyla ochotna cokoliv uklizet a prosté...v domdacnosti delat. Nakoupit si dosla. A néco si
uvarila jeste za zacatku a to bylo vsechno. TakzZe ja to uplné neumim dat do souvislosti s tim,
protoze ten proces byl dlouhodoby, a postupné se to zhorsovalo. A musim rict, Ze pro mé na
tom celym neni nehorsi, to, Ze se o ni staram, to Ze ji vénuji ten cas, ale to Ze je na me hnusnd,
Ze prosté vuci mé projevuje strasny negativni pocity, a ja si pak jeste v téch chvilich
uvedomuju, Ze vlastné ja ji tady odevzddavam svuj zZivot, protoze prosté ja nemiizu nikam, ja
jsem porad s ni doma, jo, a prosté to je to nejhorsi pro mé, ja jako nemam az tak problém,
to Ze se ji o vSechno staram. Ale s tim Ze Ziju, prosté to Ze Ziju v takovém hrozném psychicky
narocnym prostredi. A to také narustalo postupné, to se prosté nestalo ze dne na den. Tak

mé se tezko jako odpovida na tuto otdazku.

Citim se, citim se, ja sama se citim v podstaté dost bidné a v podstaté v Zivoté jsem si prala
riuzné veci a poslednich par let jediné, co si preju je klid. ProtozZe takove ty neustale ataky,
a kdyz nejsou ataky, tak projevy toho, co se s ni deje, coz je jako je riizny, maminka zatim
nemam problémy s moci a se stolici, nic takového, to vSechno zvlada a udrzi sama, ale zase
prosté napriklad vydava nepretrzité néjaké zvuky, ale neni to uplné tak, ze by si to viibec
neuvedomovala, ze by byla jako mimo sebe, a ona prosté jenom si tak na to zvykla, asi tak
tim ulevuje, protoze kdyz ji o to pozadam, aby to nedeélala, mi rekne ,,no dobre* a néjakou
dobu to nedéla ...a... za chvili zase...a kdyz mluvime o tom klidu, ono je to krdasné videt, na
tom mém psovi, protoze...tedy ona je to fena, ja kdy jsem s ni doma, tak je to uzasny pes,
posloucha na slovo, chodi za mnou jako ocdsek, bezvadny pes. Kdyz prijde maminka a zacne
S tim vSim, co déla s tou agresivitou a téma zvuky, takze ja citim, jak to ve mné takhle déla,
a ten pes zacne litat, jak blazen po byté, takze to napéti okamzité teda vnima i ona. Jak rikam,

ja si preju mit klid.
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Z toho, co popisujete je zirejmé, Ze jste kviili té péci o Vasi maminku musela upozadit

a obétovat radu Vasich aktivit?
Viastné uplné vsechno! Jsem rada, ze mohu vyvencit toho psa.

Rozumim. Pravé kazdy ma tu situaci trosku jinou. A pokud se jedna o spolupraci

s urady. Jak tam byste hodnotila tu spolupraci?

No, Fekla.. Ze ony si se mnou...no ony byly na mé mily, nemiizu rict, tahleta véc se projednava
na uradu prace, tak tam ty vétsinou ty slecny, mladé Zeny, vétsinou jako byly velmi prijemné.
No nic tam neméni na faktu, Ze ten proces je prosté piiserné dlouhy. Ze viastné... Ja to
vyplnim, odnesu jim to tam, oni poslou pracovnici, ktera po néjaké dobé jde udélat ten
dotaznik, to vyplni, zpracuje, preda, pak to v néjakém case, asi maji vSude na to 30 denni
lhuty, nebo néjaké takové podobné lhiity, preda to tomu organu, jak se to jmenuje..

prosté...okresnimu zdravotnikovi, posudkovy lékar se tomu jesté rika porad?
Ano.

A ten se k tomu vyjddri, ten napise, jestli, co on tomu iikd, posle to zpdtky a na zdkladé toho,
oni mi daji rozhodnuti. Myslim, Ze tak to bylo. Takze proste vsude jsou néjake lhuty. Takze
to celkove trva straslivé dlouho a kdyz se clovek nedej bozZe odvola, no tak to prijde, na

dalsich en mésicu (trosku rezignovany smich).
Ano.

Takze ony byly na mne hodné, milé, vstricné, ty osoby jako samy o sobe. Ale ten systém

funguje jako dost nepratelsky vuci lidem v takové situaci.

Popsala jste, jak se VaSe maminka dostala do denniho stacionare a Ze tam nyni pobyva

kaZzdy vSedni den, jak byste hodnotila tuto socialni pomoc?

No, ja bych rekla, zZe ja uplné uzasnym zpusobem hodnotim ... ehm... vasi, vase, vase zarizeni.
Sluzby toho denniho staciondre, a nejenom teda to, protoZe jako komunikuji s témi
pracovnicemi, tak jejich pristup je naprosto uzasny, i vSechny ty pecovatelky se krasné
chovaji, je to tady mimorddné pro maminku a myslim si pro vSechny ostatni lidi, co je tady
o né pecovano, jako opravdu uzasny. Moje maminka sem samoziejmeé nechtéla, to je logicky,
nevedela, do ¢eho jde a po par dnech sem zacala jezdit uzasné rada. V sobotu rano mi rika,

mi vzdycky vika. Kdyz vidi, Ze ja nevim, podle néceho pozna, ze se sem nejede. Tak rika: ,, My
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nejedeme nahoru?*“ Ja vikam: ,, Ne, je sobota*. ,,Hm, to mam blby.* Ja ji na to vidycky

Fikam: ,,Hm, ja taky." (smich)

Takze, kdyz pozna, ze je sobota a nedéle, a bude doma, a nejde sem, tak prosté to vnima,
jako Ze to je minus pro ni. A kdyz jsme sem dojely, tak povidala ,, A jsme doma*“. Ona sem
opravdu jezdi rada. Ja to naprosto chdpu, protoze oteviou se dvere: “Dobry den Marusko,
podjte dal..uz to mame.."” (Feceno mile). Vsichni jsou naladéni, prijemni, usmivaji se.
Statecné nesou to chovani, protoze maji tu vyhodu, Ze ona se vici nim nechova nepratelsky

Jjako se chovala viici mé.

A nemaji tu Vasi citovou vazbu k mamince. Maji jinou.
Maj ji jinou, no.

Maji ji jako ¢lovék, ne jako dcera.

No. Takze maminka sem chodi rada, maminka sem jezdi rada. Ona kromé toho, Ze jsou tady
na ni vsichni hodni, tak ona jeste tim, ze sice je ji 82, ma pameét takovou jakou ma, ale jesté
Si porad spoustu véci si pamatuje, porad ji to mysli, takze pri spousté téch cinnosti, co se
tam dole déje, tak zaziva vispéchu. Ze je pozitivné hodnocena. Ze vidi, Ze se ji to daii a to ji
samozrejmé dela velmi dobre. TakzZe ona, ona sem chodi fakt rada. TakZe pro mé je to

opravdu ... uzasné. (dojeti)
MuZete mi Fict, jak naro¢na je pro vas péce o Vasi maminku?

Kdyz je maminka tady, tak se to da vydrzet. Protoze prosté ji privezu domii, nejakou dobu
pobude, pak jde spat, a rano zase vstane a ji odvezu sem. Takze se to prosté da snést, i kdyz
je to pro mé uhm...devastujici. Jako prosté casto se citim uplné hrozné...Ale ne kvili té
Sfyzické praci, ne to, Ze za ni vSechno udeélam, zZe kolem ni uklizim, to ne... ale to jeji chovani

viici mé. To je to, co mé naprosto nici, a co mé... jak se ke mné hnusné chova.
Co vam pfi zajiSovani péce nejvice chybi?

ticho...Dokud jsem maminku nevozila do staciondre, tak asi to, zZe jsem neméla ani vterinu

casu pro sebe.
Ve vasi rodiné jste to vy, kdo se nejvic podili na péci?

Uhm.. jo...
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Dobie. Zeptam se jeSté... vedle toho stacionare, jestli je jeSté néco, co vim pomaha v té

péti?

No, moje dcera si maminku bere o prazdnindch na tyden, takze s ni travi tyden dovolené,
takze tyden mam pro sebe, muj bratr si maminku od lonského roku? Asi tak nékdy od pulky
loniského roku, on bydli v Praze, tak nekdy od pilky toho lofiského roku, jsem se s nim
domluvila, Ze si je na jeden vikend v mésici vezme on, Ze si ji tady vyzvedne v pdtek vecer a
zase v nedéli vecer mi ji doveze domii. Ze viastné tim padem mi z toho vysly dva volné

vikendy. Jeden, kdy ji ma bracha, jeden, Ze je v Horovicich.
Co pro Vas znamena moznost zajiSténi péce prostiednictvim socidlnich sluzeb?

No, tak ja o sebe se samoziejmé staram. Protoze bez toho uz bych opravdu byla v tom
blazinci a maminka nekde, jak jsem rikala, by lezela na zddech v néjakém zarizeni pro
lezaky....protozZe to se prosté psychicky s ni neda...takhle... ja bych to uvedla na pravou
miru, ja s ni mam problémy celoZivotné. Ona mé nemusela nikdy jako dceru. Jo. A Ja jsem
Vtech 18 odesla, protoze jsem utekla z domova, protoze jsem to nemohla vydrzet, tu jeji
Starostlivost o mé, tu jeji péci, pak jsem na to cely svuj produktivni Zivot
zapomnéla...(smich)...vzala jsem si ji domu, kdyz to potrebovala a pak jsem zacala
vzpominat, co vSechno mi délala a jak se mi to zase vraci zpatky. TakzZe v podstaté ja kdybych
nedeélala nic, tak by to bylo velmi Spatne, takze... ja mam loveckého psa, se kterym jsem

kazdy den v lese. A les léci, priroda léci, takze ja prosté kazdy den...
Snazite se diky nim kazdy den si najit si ten Cas, abyste...

Ja musim, lovecky pes nemiize byt zavieny doma, a takze stréim psa do auta a jedu budto na
Jjednu stran, jako v tom berounskym nebo na druhou a tam s nim aspon piil hodiny, hodinu
chodim, v lepsim pripade v lété 2 hodiny chodim, a jsem vV pohodé. To je to hlavni, co délam
ja pro sebe. Ona moje ta moje fenka potiz s kolenem, takze jsme to od léta museli omezit a
hned jsem vidéla, jak to na mé Spatné, negativné dopada. Je to daleko horsi, kdyz nemiizu

S ni do lesa jit. Vsechno.

Zeptam se, vim, Ze chodite tady na tu svépomocnou skupinu? Citite, Ze to ma pro vas

néjaky prinos?

Rozhodné. Ja jsem za to vdecna. Ja jsem vitbec vdécna to, Ze tady ta maminka je. A ta skupina

pro mé je fakt velkym prinosem to, Ze clovek prijde... dve véci, jednak pro vas vase kolegynée
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pro nas pripravuji rizné odborné predndsky a povidani s odborniky, kteri se pohybuji
V téchto problémech a na druhou stranu je to o tom, Ze si vSichni navzdajem rekneme o tom,
co nam zase ty rodice provedli (smich) za posledni mésic, vyménime si své zkuSenosti a
clovek si tim ulevi, kdyz to miize dostat ze sebe. Takze ja to hodnotim urcité pozitivne. Vazim

si toho...

Zeptal bych se ohledné vaSeho okoli. Citite se svym okolim v roli pecovatele

pochopena?

No, ja tohle vitbec neresim. A viibec nevim... my bydlime v Ceské ulici, Ze jo, v Berouné, tak
to jakoby ...on to je asi jinak to je na vesnici, Ze jo, tam oni si lidi vidi do té kuchyné
tam...tady si asi vsimli od jisté doby, Ze maminku davam nékam, Ze ji rano odvazim a vecer
privazim, a Ze se chova néjak divné to se asi také vsimli, ale jako jinak. ...jeste ke vsemu ja v
tom domé ziju sama, tam je jediny byt a dole je obchudek, ale byt je tam jenom tenhle jeden,
takze ja jako komunikuji s majitelem toho obchiidku, ale jinak v podstaté jsem tam tak trosku

jako v Praze, Ze ty lidi se v téch domech se neznaji.

Rozumim. Posledni otazka. Citite se jako pecujici osoba spole¢nosti podporovana?
Moyslite obecné spolecnosti?

Obecné. Statem, obci,...

Ja jsem tohle nikdy neresila, tuhle otazku. Ja vam na to neumim odpovédet. Asi, to pro mé
neni dulezité, jestli spolecnost si toho vazi. Pro me by bylo dulezité, kdybych...kdyby ta
maminka na mé nebyla tak oskliva. A toho se asi nedockam, protoze jak to slysim od tech

ostatni, jak chodim na tu skupinu, tak vsichni ty rodice ndm néco provadéji.

Dékuji Vam za rozhovor.
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Priloha €. 2 — prepis nahravky rozhovoru s B. L.

Rad bych se Vas nejprve zeptal, na Vasi rodinnou vazbu k nemocné?
Jsem dcera.

A Kkolik je Vasi mamince roki?

83

Pied jakou dobou jste se dozvédéli o nemoci vasi maminky?

Jako definitivne 2 roky zpatky. To bylo to..

Hm.. a jak jste na to prisli?

Vzhledem k tomu, Ze syn bydlel v Praze u maminky, tak se o ni staral a pravé rikal, co se
deje a takové, no ale obvodni lékarka to neresila, Ze jo, ta davala ji pouze léky, Ze na srdce,
ale prosté to..., ale nikam ji neposlala. Az kdyz se zacaly dit ty véci: pustény sporak, vareni,
Ze jo..., no, vitbec nic si neudélala, syn prisel domii, takze misto kalhot méla tricko, no dalsi
a dalsi véci, takze jsem si ji hmmm vzala k sobé a tadyhle u obvodniho lékare a ten, kdyz ji

videél, ...

..Jste to zjistili..

..., tak jsme to zjistili. A ten rekl hned. A at si zajdeme hned na vySetreni.
A vaS$i mamince bylo tedy kolik, kdyZ jste se o té nemoci dozvédéli?
To ji bylo tak ji 81, definitivne.

Jak dlouho priblizné trvalo, nez byla stanovena jeji diagnéza?

Ta prvni de facto faze, tak tu zaZival teda syn, a to trvalo tak 6 let. Ono se to vzdycky jakoby
vrdtilo do normalu, Ze jo, a pak chvili fungovala, ale slo to porad hur a hur, Ze jo. A
zapominala, ztrdacela se v byte, a ale clovek rekne, Ze zapomina, Ze je stary, takzZe se to, ty

prvni priznaky jakoby neresi a je to Spatné, spatné rozpoznat.
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TakZe neZ ji byla stanovena ta diagnéza, tak ta doba, ktera predtim ubéhla, byla

zhruba 6 roku?
Hm.
Dobfie. A jaky stupei zavislosti byl vasi mamince stanoven jako prvni?

Uhm. Protoze ono to opravdu bylo...ehm... uz v pokrociléem stadiu a hlavné ja uz mezitim
méla papir z kognitivniho centra v Motole a tam to vsechno oni méli napsané. Takze podle

toho usoudili ziejmé, Ze to uz je ten nejtezsi stuper.
Tedy, Ze mamince pfiznali rovnou ¢tvrty stupen zavislosti?
Ano.

TakzZe kdyZ vam priznali rovnou 4. stupen, predpokladam, Ze zistal do soucasnosti

4. stupeini, na tom se nic neméni.
Ne, na tom se nic neméni.

Mohla byste popsat, které uiady, zdravotni ustavy, instituce ¢i poskytovatelé socialnich

sluZzeb Vam poskytly k této situaci informace a podporu?

No, ja jsem si mamu nakonec vzala k sobé, prevedla jsem ji k doktorovi sem, takze s tou jeji
obvodni doktorkou jsem se uz viibec nesetkala a ani jsem to s ni uz neresila. Kdyz mi to teda
pan doktor tady ze Zebrdka, protoze tam ted chodime, rekl, no tak jsem oteviela internet, zZe
jo. Takze na prvni na Googlu jsem narazila na centrum Alzheimera, a je tam spoustu
informaci, jako co to je za nemoc, co to obnasi, ale je tam minimum, jo, jsou tam zakladni
veéci, ale realita je uplné jina. Takze. Jo. Ja jsem si teda nasla informace a hledala jsem
centrum, a pro mé je to nejbliz v Motole, to kognitivni centrum, takze jsem se tam objednala.
Meéla jsem papir od obvodniho lékare, objednala jsem se tam a dochazime tam. Ix za 3

mésice proste na kontroly.
Dobfre. Byly jste v néjakém kontaktu s mistnim socialnim odborem?

Um.. Takze potom mi zase obvodni teda lékar Fekl, Ze mam ndrok na prispévek, protoze ja
Jjsem ziistala z prace doma, a takze jsem zase v Horovicich kontaktovala socialni, zasla jsem
tam, mé potom navstivili, ale to uz bylo, vzhledem k tomu, Ze se s tim setkavaji, tak to videli,

a priznali mi teda davky.

80



Jaké informace vam poskytli socidlni pracovnici socidlniho odboru, ufadu price,

poskytovateli socidlnich sluZeb apod.)?

No, na té socidalce vlastné, tak oni mi dali také papiry, tam byla spousta, spousta informaci,
a je fakt, ze velice slusné nebo kdykoli se clovek zeptal, aspon teda ja mam zkusenost, tak
Jjakoby rekli, ale presto se dozvidam dalsi véci, na které bych méla narok. A to uz... Ja to

nevim, tak se na to nemiizu zeptat.
Ano. Mate néco konkrétniho na mysli?

Treba to, Ze viastné je sice priznand davka, Ze jo, ale musela jsem to resit... Ja mam situaci,
nevim, jak jiny, ale jd jsem na to sama. Z té socialni péce, kdyz prisel se podivat na maminku,
tak mi rovnou rekl, Ze to nemiizu sama 24 hodin s Alzheimerem zviadnout. V tu dobu jeste
chodila, jesté se najedla, jeste se oblékla, jesté se umyla. Sama. Dosla si na zachod. Sama.
Vsechno. Takze jsem se usmala, Fikam, to bude dobry. Mel pravdu, mél pravdu. Hm. Je
pravda, ze mi priznali nejvyssi jakoby stupen. ProtoZe on uz to videél. Ja, clovék..., je to

mama, nechce si to jakoby pripustit.

A tyto davky mamince priznali tedy pied dvéma lety, kdyz prisla k vam?
Ano, ale vyrizovani trvalo pul roku.

Pil roku?

Ano, zpétné to dali, tu davku. Ale piil roku to trvalo.

Jak hodnotite spolupraci se zdravotniky?

Je to miij soukromy nazor, ale tam to méla ta obvodni lékarka rozpoznat daleko diiv. Protoze
ty priznaky potom uz byly jakoby dost znatelné a viditelné na ni. Jo. S tim nasim doktorem,
jo, jako vyborny! Kdyz mé vidéli, sestra ta radsi nemluvila, protoze jsem zase zhubla, Ze jo,
jak nespim, tak mi pomohli, moje maminka mé tam vtahla, protozZe najednou ji prestaly
fungovat nohy, takze mé mdlem stahla za to lehatko, pan doktor byl teda rychlejsi, pak viibec
nestala, takze mi pomohli a prosté rekli, Ze uz ne, zZe prijedou oni. Kdyz by néco, Ze prijedou

domii navstivit a Ze at'ji netahdam.
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Zeptam se, jenom pro doplnéni, vaSe maminka chodila k té své obvodni lékaice sama?

V Praze. No, sama. Ale jak chodila, to se divim, Ze ji neprejelo auto. Protoze my jsme tam
S ni Sli pro léky. A Feknete ji ,,jede auto* ,,Jo, jo* Sup a byla v silnici. Takze jsme ji chytli.
Ze jo. No. Jo, jo...

V jaké mife dostacuje podle Vas vefejné finan¢ni zajiSténi nemocného (dichod,

prispévkys,...) k pokryti potfebnych nakladi na jeho Zivobyti a zajiSténi potiebné péce?

Ne. (sklesle) Je to tim, Ze uz ji teda musim, jak vSichni do mé huceli, jak socialka, tak doktor,
sestra u doktora, kdyz mé videéli, Ze to znici mé, takzZe proto davat do stacionare, a vzhledem
K tomu, ze v noci nespi, tak 3 - 4 hodiny je pro mé fakt mdlo...takze ja uz jsem se sesypala
nekolikrat a musim to vesit teda takhle, abych chranila to... protoze pak uz se nepostaram
vitbec, kdyz ja lehnu. Takze to nabyde tohleto, potom jsou tam léky, obleceni, Ze je stara,
neznamend, ze nic nepotiebuje. Vzhledem k tomu, Ze bohuzel, hygienu neobstard, takzZe

rukavice a to je prosté, ono je to mala castka, ale v tom kvantu to prosté nabiha.
Rozumim.

Takze ta davka, de facto i s diichodem, jestli ji zbyde tisicovka. Kdyz to vSechno jakoby

poplatim. A to a to. Takze to...
A to maminka bydli u vas, takZe se nepodili na nakladech té domacnosti,...
A to bydli u me.

Dobie. Dékuju. Nyni bych se Vas chtél zeptat, v jaké miie podle Vas pokryva systém

poskytovanych socidlnich sluZeb péc¢i o nemocného?

No, c¢lovek nema cas, ja teda to honim internet po nocich, kdyz teda nahodou usne a nemusim
béhat okolo ni. A jsem z toho unavenda, protoze pocitac ja nemusim a nepotiebuju. Ale
hledate ty pomiicky, a hledate je, kde jsou teda ochotny, ochotny, prosté to dat, Ze to hradi
pojistovna. Ale zjistujete, Ze je to, ¢im vic potiebujete pomiicek, tak tim je to horsi. Jo. Ja se
divim, ze i jako, vcelku mi priklepli ten vozik, abych proste nebyla zaviend nebo aspon s ni
mohla nékam zajet nékam nakoupit. I kdyz udelam zasoby, ale néktery veci prosté clovek

musi kupovat castéji. Tak ted’ to teda teprve budu viastné resit.

No, vzhledem k tomu, Ze moje mdama uz nemiize uz moc chodit, takze pada, takze 70

kilogramii ja taham ze zemé sama. Ano, zazadala jsem si, zase mi poradili v kognitivnim
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centru, vozicek, ale vlastné zjistite, Ze jsou sice chodniky, ktery opravdu nejsou udélany
(smich) pro moji vahu, moji silu. A tlacit a nekam dotahnout 83 kilo i s tim vozikem, je prosté
narocny, natoz jsem zjistila, kdyz jsem teda musela jet k doktorovi, tak jsou tam schody.
(smich). Nevim, jestli se to tam da nékudy objet, ale jsou tam schody. Takze v cekarné byl

pan, nebyl nejstarsi, nebyl nejmladsi, a mél co délat ji vydrncat, takze mi pomohli.

Zatim, zatim nebyl jakoby Zadny probléem. Uvidim tedka, protoze jsem si jakoby nasla dalsi
informaci, Ze i jednorazové miizou pomoct, protoze na toaletu potiebuju ten nastavec. Moje
maminka, to jak na to Spatné a z vysky, tak se mi hybe zdachod cely, tak to musim tedka resit,
tak jsem zvédava, jak budou ochotny, jestli teda zase na internetu ze jo objednat to, od
obvodaka ten mi napise, protoze to znd a vi, jak to s mamou je... a uvidime, kdyz zazdaddam,
kdyz jak se k tomu postavi, ze jednordazove miizou pomoct to... samoziejmeé, kdyz nepomiizou,
no tak to udélame my, pochopitelné, ale taky clovek musi z néceho Zit a nejenom teda se
uskromnovat, uskromnovat...a kdyz si vezmu, Ze moje mama cely Zivot pracovala, méla dvé
zamestnani, opravdu skoro nemarodila, a tedka za to nemiize, za tu nemoc, a proste mel by

to byt problém, tak si nejsem jistd, Ze se neozvu, uz.
Co pro vas znamenalo onemocnéni vaseho blizkého?

Vzhledem k tomu, Ze jsem o té nemoci vitbec nic nevédela. Nevédéla jsem viibec pritbéh, nebo
co to obndsi, tak jsem si blahové myslela, zvladnu, zviddli to jini. Jini to zvlddli z toho
duvodu, Ze na to byla celd rodina. Ja mam dospélé déti, ktery maji svoji praci a manzel nas

musi teda zivit, protoze jsem doma. TakzZe jsem si to nedovedla vitbec predstavit.

Musela jste s potiebou zajisténi péce upozadit nebo obétovat nékteré z Vasich aktivit?

Pokud ano, tak v jaké mire?

A2 roky, no 1,5 roku mi trvalo, nez jsem se s tim ja vnitiné smirila nebo vyrovnala, Ze nemam
sviij vlastni Zivot, své vlastni soukromi, Ze nemdm svoji vlastni postel a hledam volnou postel
a hledam volnou postel v baraku nebo spim na zemi, protozZe jsme v prizemi mamince nasi
loznici, Ze se nikam nedostanu klidné 4 dny zaviena mezi 4 sténami, protoze ji musim porad

hlidat, jak se to zhorsuje a zhorsuje. Na sebe teda nemam cas.
Tak Ze jste se musela vzdat vaSich zalib a aktivit zcela?

Na to teda nemam cas.
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Jak je v souc¢asné dobé péce o vasi maminku zajisténa?

Maminku ted’ davame do toho stacionare. Do této doby s vypétim jsem se sil snazila zvladat,
ale prosté nastala doba, kdy budu muset znovu na socialni urad a resit to tam s nimi. Nebo
proste, uz i jsme premysleli jako dopredu...protoze ono to néjako dobu trva... i tu postel
polohovaci a takovy, protoze ziistane lezet a nemiizu ji dostat viitbec z postele ven, nebo

nechodi, lezet, proste ty nohy nefunguji!

Kolikrat tydné ted’ davate maminku do stacionare?
Trikrat tydne.

Co to pro vas znamena?

Vzhledem k tomu, Ze nebydlim v Berouné. Takze bydlim v Tocnice. Takze musim rano. TakzZe
pro mé to znamend, ja tedy rano bez kafe nemiuzu vstat, nejsem vitbec nakopnuta, takze
vstavam ja nevim kolem 6 hodiny, piil Sesté. Protoze ta doba nez ji oblecu, nez ji dostanu do
koupelny, nez se nasnida, nez dostane léky, ta se prodluzuje neustale, takze abych aspon nez

zacne ten jejich program, nékdy to jde lip, nékdy hur, ale neustadle se to prodluzuje.
A kdyzZ je potom maminka tady, tak mate €as si aspon troSku oddychnout nebo?

No, vzhledem k tomu, Ze ten bardk je nedodélany (smich)..., Ze obstaraviam dalsi veci, Ze po
mé porad de facto nékdo jakoby néco chce, zarid a dojed’ mi tamhle, tak jsem zjistila, Ze
Jjsem tak jako trosku honici pes, porad jezdim, ono se to nezdda, je to ctvrt hodiny, rano je to
déle, je provoz, tak se to nezda, ale je to hodina. Ted kdyz potrebuju nakoupit, protoze s moji
mamou jit do kramu neexistuje, protoze to ani neujde, neustoji. TakzZe to honite, a cpete to
do tech dnii, kdy je tady. Tak co nejvic. A ja doktora taky potrebuju, protoze to telo vypovida
sluzbu, po téch 2 letech, kdy je pod teda pod neustalym psychickym jakoby napétim a viastnée
zjistite ve findle, ze se nemiiZete najist, protoze vas vzdpéti boli Zaludek, jak je to vSechno uz
ve stresu, Ze spite 3 - 4 hodiny a to prosté doléhd a je pravda nejsem nejmladsi, taky.
Priznejme si to. (Smich). Je to narocny. A zjistila jsem, Ze nemadm, Ze si takhle nedokazu
udélat cas pro sebe, Ze v tech dnech porad jako néco honim. Uklizet. Tak musite uklizet
V jejim pokoji neustdle, protoze i kdyz uklidite, vzapéti je uplné jinak, Ze jo. Takze jsem se
taky zastavila, jsem si rikala, bud’ to vydrzim a prosté musim zastavit a zvolnit tempo jinak

skoncim v nemocnici.
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Jak naroc¢na je pro vas péce o maminku?

Je to teda narocny. Vycerpavajici. Vycerpavajici, jak psychicky, tak fyzicky. Fyzicky, jeste
teda, musim zaklepat, zaplat’ Pan Biith. Ale nemam. Ja ji nezvladnu fyzicky. Na dnesek jsem
volala dceru v piil druhé, sla jsem pro ni, aby mi ji pomohla zvednout, a nechdapu, jak se z té

postele dostala, kdyz uz ji mam zahrazenou a presto z ni vylezla. (smich)
Tedy!

Nevim, jak se dostala. A to mam chivicku, mam svétlo, mame kukdatko ve dverich. Abychom,
Ze se treba jenom otoci a aby tam clovek zbytecné ji nebudil nebo nahodou... a presto byla
na zemi a tak nohy méla...takze jsem s ni nehnula. Dcera se ale za chvili kviili praci stehuje

prye, takze jsem definitivne jakoby sama.
Co vam pri zajistovani péce chybi?
Ja mam...to. Podpora rodiny.

Aby se podilelo vicero lidi?

To ja bohuzel trosku, trosku teprve po 2 letech, a teprve po téchto Vanocich, protoze manzel
teda o svatcich je doma, jezdi tirakem, tak bohuzel... syna... syn pomize, je doktor, ale
staral, délal, dodélaval VS, a staral se tam o mdmu. Nemdm si myslim moralni pravo jeste
Jjakoby vic po nem chtit, protoze vitbec nechdapu, jak dodelal zkousky a zapocty. Neudélal je
taky, protoze resil za maminku veci a daval to tam. A to jesté byla jesté bez léku, takze ta
agrese, a ta vzteklost ta byla v piné sile, ale oni to brali, tak jako, to musis vypoustét. A ja
vzdycky, ale vy nejste 24 hodin s moji mamou, ktera mé nepozna, nevi, kdo jsem, kterd na
mé umi jediné rvat a utrhovat se, a to, a to musis prosté poustet z hlavy, ta psychicka podpora
tam nebyla, ta teprve zacina byt tedka. Jenze ja jsem se z toho nekolikradt zhroutila, musela
jsem se z toho dostat sama a je pravda, Ze tohle ja jim nedokdzu odpustit. Nechali mé v tom.
A ted’ uz to nenapravi. Protoze to nejhorsi, kdy ty léky viastné teprve nabihaly, ted’ se, ne
vSechny léky ji sedly, takzZe to bylo jeste stokrat horsi, takze spousta telefonatii, jezdeni do
Motola, 7eseni, jak s léky, a presto Iéky vydrii 3 mésice a je to zpatky. Diiv se usmivala. Ze
jo, preci jenom byla pod léky. A ted’ teda viitbec. Naopak. Kdyz reknu, Ze nedavno zrovna o
vanocnich svatcich po mé plivala léky, pak je po mé hodila, pak kdyz jsem ji nanddvala zuby,
tak do mé kopala, kdyz jsem ji svlékala na umyti, tak se na mé utrhla, jednu mi ji placla, co

delam a to se stupnuje. A to jsem své rodiné rekla, ze zvladnu fyzicky, zvladnu i psychicky
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tohle, ale agresi nejsem schopna, uz v tom stadiu, ve kterém jsem, nejsem schopna zvladat.
Ze to nedam. Uz, vydrzim viechno, uz jsem otupéla natolik, Ze mé nerozhodi vitbec nic. Co
si budeme namlouvat, je to dospély clovek a hygiena... to neni malé dité... je to to... i to sem,
uz mé nerozhazi. Ale ta agrese, kdy na vas krici, kdy ji chcete pomoct a ona se s vami pere,
Ze neni malé dité a ze co furt mame, jo, pritom pada. Netrefi uz vitbec nikam, neoblékne se,
nenaji se, uz i tady ji museji krmit. To uz vikali. Ja rikam ja uz taky musim. Léky uz je problém
polykat. Ale bude se na vas utrhovat, utrhovat. A viastné se s vami pere, Ze to zvladne sama.
Neudeéla vitbec nic. TakzZe vy ve vteriné musite premyslet, jakym zpusobem bychom predesli
agresi, aby ji to... protoZe ono ji to vydrzi jakoby dlouho byt neprijemna a... A furt ji hlidat.
Takze ja kdyz ji mam doma a potiebuji néco uvarit, tak udélate, tak nakrdjite kousek cibule
a jdete se podivat. Protoze ona furt cestuje. Ona se furt zveda, musi jit, nekam. ,, Kam mami
jdes? ,,Nevim*. Nebo vam rekne po vteriné ,,na zachod*, protoze to zapomnéla. A jesté
jsem zapomnéla Fict, Ze u moji mamy je nejhorsi jakoby problém, kdyz jsme $li do toho
kognitivniho centra a poslali ji na CT hlavy, tak uz v té dobé v té pamétové sfére nic nebylo.
Takze to si myslim, Ze je nejveétsi zadrhel, ktery to... mozna, kdyby trosku ta pamét fungovala,
Ze by to bylo schudnéjsi, ono by to asi spadlo stejné tam, ale bylo by to schudnéjsi. Pan
doktor mi teda, byl tak hodny, ukdzal mi ten mozek. Vysvetlil mi to. A je to teda katastrofa.
Co ta nemoc teda dokaze s tim mozkem udélat. A to je dva roky zpatky. Tedka tam je pusto-

prazdno.
No...(povzdech)

Takze pro mé je nejhorsi... Tim, Ze jsem v situaci, kdy skutecné domu nikdo neprijde, a
musim to délat ja, natoz kdyz onemocni, nebo proste to se taky stalo, o svatcich tedka, takze
jesté na Stédry den jsem volala na pohotovost, abych ji tam zbytecné nevalila, jestli ji miizu
dat paralen, protoze dostala zanét mocovych cest. Jesté jste se ptal na informace, mam tak
hodnou sousedku, ktery to nevadilo, protoze tohle absolvovala se svym manzelem, tak jsem
se ji zeptala, jestli by mi mohla Fict, Ze ma tu zkuSenost, co mé vlastné ceka? Takze mé to
popsala do budoucna. A rikala svoje zkuSenosti. Tak jsem se pidila, protoze jsem si taky
myslela, Ze to zvladnu sama. Ale ona délala reditelku v pecovatelském dome. Takze ma
zdravotni kurz, vi, md zkusenosti...presto zaprahla ale deéti, bydli blizko, takze déti... a presto
musela platit ty pecovatelky, aby ji manzela pomohli umyt, potom uz obrdtit Ze jo a dotahla
to do jakoby konce... méla ho doma, ale je fakt, Ze mé to rozmlouvala. Rikala hele, co bude

delat, kdyz vam omarodi, vy viibec nevite, co mate delat. Nezvednete ji, jo, musite stejné
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volat, ale kdyz onemocni, tak proste ja vim, co mam delat, nebo mam proste kvalifikaci na
to, ale vy neudelate viibec nic. Takze jsem jeste méla ty informace a kam to vilastné ta nemoc
spéje a jak to jakoby jde. I kdyz v tom kognitivnim centru mi taky pan doktor rekl, Ze se nam
po téch lécich bude zdat, Ze se to ohromné zlepsilo, coz mél pravdu, ale o to vétsi propad to
ma. Protoze ta nemoc postupuje u nékoho pomaleji u nékoho rychleji. A bohuzel u moji

mamy to bere jako opravdu spad.

r

Co vam osobné v zajiSt'ovani péce nejvice pomaha?

vvvvv

tak jsem prevedla néjak jakoby hovor, to jsem se docetla, Ze jo, hodit to do autu, tak a nechala
Jjsem ji byt, ona si tam néco povidala, a ja jsem teda kurak, takze jsem si Sla zakourit, tohle
uz nepomdaha, nebo nastipat drivi, néjak to ze sebe dostat. Ale co mi pomahda, co sem zacala
davat teda do Charity, coz jsem objevila také na internetu, jsem fakt rada, Ze ji davam sem,
tak nikdy jsem neverila na sezeni, s temi, ktery to maji také, ale zase mi poradi, maji
zkuSenosti, takze ja kdyz reknu néjaky problém nebo zeptam se, kdyz ji privedu, jestli by mi

neporadili, tak vzdycky dostanu néjakou informaci a zkusim to praktikovat doma.
TakZe mozna i to sdileni a vyména téch informaci?

De facto, Ze na to nejsem sama. Protoze i kdyz mate rodinu, tak neznamend, zZe vas

posloucha. Jo, protoze ono je to narocny.
Jak Vam rikali, abyste to hodila za hlavu ...

No, no, a oni...i kdyz je to... ja to vydrzim mésic. A Pak jsem jak papinak. Pred bouchnutim.
Protoze je to uduseny. Prosté to drZite a potiebujete to vyventilovat. Nemiizete to ventilovat
S cizimi lidmi, kteri viibec nevedi o cem je rec. Protoze oni ji vidi, umytou, ucesanou, veci
vyzehleny, vyprany a ona si na kazdého ciziho samoziejmé usmiva. A dokonce rekne i dobry
den s usmévem na tvari. (pousmani). Jo. Na cizi. Takze tém to vypravet nebudu. A dyt vypada
dobre a dyt pozdravi, Ze jo. To je vzdacnd chvilka. Takze mé pomdhd, Ze miizu, anebo
posloucham ty ostatni, kteri maji zase jiné problémy, obcas si Feknu, co ja si stéZuju, co ja
i stezuju, jsou na tom i hiir, ale vidycky mé poradi, nebo miiZu rict, to co se deje, nebo miizu
to Fict lidem, kteri vedi o cem je rec. A kdyz vam ty lidi, s kteryma se o tom bavim, zrovna
tady ze staciondre, a prosté vas pochvali a vedi, Ze to je narocny a reknou, Ze vas obdivuji,

Ze to proste néjak zvladate, tak vas to potési. No..
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S tim moZna souvisi jesté ty posledni otazky, které mam. Citite se svym okolim v roli

pecovatele pochopena?

Myslim, si ze ne. Ale je to zase pripad od pripadu. Jo, tim, Ze jsem sama. Tim, Ze nejsme
normalni rodina, ktera by se normalné schazela, jako to délaji vsude, Ze prosté ve 3 padia,
a prijdou a vystridaji. Ma rodina dotedka dokavad’ prijeli, tak viastne oni oddychovali oni,
a ja jsem porad, i kdyz byli doma, obstaravala ji ja, ja jsme nikdy neslysela: seber se... Ja
jsem délala drive v lese, tu praci jsem méla rada... ja jsem nikdy neslysela, seber se a vezmi
si psa a jdi a my se postarame. Tohle mi chybi. Nedélej to, my se... vitbec ji nevnimej, vysad’
Jji, my se postarame. Oni po 2 letech, kdyz zjistili, Ze na ni nemam fyzickou silu, a ma dcera
ma obrovskou silu, protoze déla u koni, a pomahala mi i s ni a musela ji drzet sama, podrzet,
a jak nemohla chodit, tak prosté ne, jezis ta je tézka, maminka pribrala u mé 10kg, Ze jo,
protoze diiv se nenajedla i kdyz syn pripravil presné to jidlo, dal ji ho do mikrovinky, mami
najez se, ani to nezapnula, takze byla jen o chlebu a o kafi, pak jsem ja zjistila, ze vilastné
neumi uz ani cist ani psat, ja si myslim, ja mam pocit, o to hur, Ze jsem na to definitivné
sama. 1 kdyz tedka se to v uvozovkach jakoby zlepsuje. Ale nikdy mi nerekli sami od sebe

doma nevnimej.

ZKkusil bych se jesté zeptat na spoleCnost obecné. Citite se jako pecujici osoba

spolecnosti (statem, obci) podporovana?

Vzhledem k tomu, Ze ta spolecnost je takovd, jakd je, a lidi jsou opravdu zIy... TakzZe tim Ze
vypada dobre, Ze je opecovavand, tak reakce, protoze ji davam do toho stacionare, tak to uz
Jje jakoby, Ze se nepostaram a vlastné mam spoustu casu a jesté do toho nechodim do prdace.
Oni nevidi, Ze by jim asi ty 3-4 hodiny nestacily. Kdyz je doma, tak neudélate viibec nic, zZe
viastné jenom 24 hodin okolo maminky litate. To oni vidi, to pozadi, oni vidi, Ze, tak oni
nevidi, to nerikam, jaky prispevek mdam, protoze to je vidycky zlé... oni vidi, mam prispévek,
jsem doma, ted jsem se ji v uvozovkach zbavila, takze mam cas pro sebe...to Ze to neni

pravda...
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Vy uZ jste Fikala, Ze s témi penézi nepokryjte ani v§echny naklady, pro vas to znamena,
Ze nechodite do prace, Ze to ani neuhradi vSechny vydaje, které s tou péci jsou

spojené,...

Tim, Ze ji davam 3x tydné do stacionare, tak néjaké penize jakoby zbyvaji, ale jelikoz ja uz
opravdu jsem vycerpand a nemiizu, tak jsem se domlouvala a jestli je problém davat kazdy

den. Pro mé to znamena teda Ix tolik nariist nafty, to je jedna véc. Mam rikat ty ceny?
Ne, nemusite...

Takze jsme to spocitali, Ze de facto skoro cely prispévek, ktery to... padne na stacionar. Plus
teda nafta, pak jsou dalsi doktori, musim ji brat na pedikuru, protozZe ja ji ty nehty neudelam,
nastesti do stacionare chodi kadernik, tak to se zvlada tady, pokud nebude jakoby chodit
pravidelne, tak zase musim vozit, vliastné ji vsude vozite, takze prispévek padne na tohle. A
vzhledem K tomu, Ze ma opravdu maly diichod, tak naftu a tak prosté uz dotujeme my. A ty
veéci... protoze tloustne (smich) tak prosté a hlavné si roky nic nekupovala, takze ja ji musim
obnovit satnik, no pak ty pomucky, zZe jo, jeste, které tedy musim zase prikupovat, Zidlicku do
sprchy jsme porizovali, co jsem si nasla na internetu, co lze napsat obvodni lékai* a co
proplaci to teda pojistovna, tak se to snazim vyuzit, protoze to uz, to uz...bychom opravdu
neméli jakoby, jakoby ... mé a manzelovi tak by nam zbyvalo hodné a preci jenom... tak jako,
svitite se vic, ji se. Budeme to dotovat, je to moje mama, clovek to udela, ale jsou nejaké

financni moznosti, které prosté jsou, a pres né nejede vlak, Ze jo.

Kdybyste tedy méla odpovédét jednou vétou na to, zda se citite se jako pecujici osoba

spolecnosti podporovana, co byste rekla?
No, Ze to moc velka podpora neni. Lidi si neumi predstavit, jak je to tezké (povzdech).

Dé&kuji Vam za rozhovor.
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Priloha €. 3 — prepis nahravky rozhovorus D. M.

Ja bych se Vas nejprve zeptal, kolik bylo vasi mamince, kdyZ zemiela?
78.

Byla to vaSe maminka, takze jste dcera.

Dcera.

Kolik bylo vasi mamince, kdyzZ jste se dozvédéli o jeji nemoci?

No, 78. Na jare, nebo v unoru, no a v zari zemrela.

Aha.

Ani viastné, no miizu...

Ano, klidné mi to Feknéte...

No, ne, jenomze prosté diky tomu, zZe se skoro omylem dostala na neurologii v Motole. Jinak
Jivzdycky dali na internu, Ze prosté...a nikdo ji nevysetioval, nic. Zase ji vratili domii a zase.
No az potom se omylem, protoze nebylo misto na interné, tak ji dali na neurologii a tam pani

doktorka, ktera byla asi schopna, tak ji udélala vysetieni. No a zjistilo se to.
A vy sami jste nepozorovali néjaké zmény?

No, pozorovali. Jenze obvodni doktor, proste, .... no tak nemiize, Ze jo... neni uz tak

schopna...no dobry. Jako bida, tak.

TakZe v tom prvni kole, kdy jste chodili za témi lékari, tak vlastné viibec se nesnazili

to ani diagnostikovat?
Ne. Ne.
A potom, kdyZ tu nemoc diagnostikovali, tak co vam k tomu lékari rekli?

No, Ze mad tuhleto... Ze se to muze zhorsit. Pak vic nic. To byl ten Motol. Abychom se snazili
S ni deélat, ja nevim, néjaké hry a takové. A léky. Nic vic. Nejvice jsem se dozvédela, kdyz
V Berouné byla ta prednaska od berounské Charity. Tak to jsem se nejvice dozvedéla. Jinak

nic. Nic.
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A jak dlouho asi trvalo, kdy jste méli to podezieni, Ze¢ maminka tfeba ma takovéto

projevy, néjaké trapeni?

6, 5 let. Dlouho.

TakzZe 5, 6 roki byla bez diagno6zy?
No, prosté, jo, jo.

Uhm, no. A kdyzZ jste potom tedy méli tu nemoc diagnostikovanou, na jakou instituci

jste se obratili, pokud na néjakou?

Takhle, tam jsme se dozvédeli, viastné zase diky té pani doktorce, co byla na té prednasce,
Ze nam poslala socialni pracovnici a ta rekla, teda ona, nebo jestli mame zazadano o
prispévek na tu bezmocnost, no to jsme nevedeli viibec, jsme Fikali, Ze ne. Tak teprve na
zaklade toho tam byla v unoru néjaka ta komise a zacalo se vyjednavat. A ten prispévek, no.
Vyjednali jsme papirove tu Zadost, kterou pak dostala v zari tyden potom, co zemrela. Tecka.

(tismév).

Kdyz tam priSla socialni pracovnice, ta nejspiSe byla z odboru socialnich véci,

piredpokladam, a ty vas potom poslali na Urad prace s vyFizovanim téch papira?
No, to jsme vyrizovali jako, ona tam nemohla mama, takze my jsme to vyrizovali.
A na Uradu prace vam k tomu dali néjaké informace jeSté?

No, Ze budeme cekat. A Ze potom. A zZe po mésici, abychom se nelekli, Ze se to zmrazi, rekl,
Ze mame cekat. A Ze pak se to zase rozjede. Nekdy. Tak Fikam, tahle to trvalo az nékdy do

toho zari.
A moznosti ¢erpat néjakou jinou podporu, nebo néjakou péci, to vam nerekli.
Ne, ne.

KdyzZ jste zazadali o tu podporu, vzpomenete si, jaky stupei zavislosti byl vasi mamince

stanoven?
No, ten nejvyssi.
TakZe rovnou 4. stupei.

Ano, 4.
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V jaké mire by podle Vas toto finan¢ni zajisténi maminky pokrylo potiebné naklady

na jeji Zivobyti a zajiSténi potiebné péce?

No to by stacilo, no. Protoze to bylo asi 14.000 K¢ plus jeji diichod. Kdyz byla doma a potom

dalsi, no prosté by to stacilo.

Dobre. Dékuji. Co to pro vas znamenalo, kdyZ jste vlastné zjistili, Ze je maminka takto

nemocna?

No, takhle, my jsme viastné byli hozeni do vody, protoze nikdo kromé socialni pracovnice...
potom se dostala z té neurologie domii, tam prosté byla 4 dny, znovu se dostala zpatky, ani
ne kvuli té nemoci, ale kviili, ona méla porad zanét mocovych cest, to je jasné, protoze to je,
jak lezi. Takze dostala se zase na internu a odtud pan doktor rekl jedine do LDN, to znamend
centrum nasledné péce, nebo jak se to jmenuje, a tam Ze se teda rozchodi, zrehabilituje, aby
mohla existovat doma, protoze mam tam tatu 82 letého jeste, ze jo. Jsme rikali: ,,A nic
jiného? *“ Oni Fikali ,, Nic jiného. " TakzZe jsme ji tam nechali, ona se tam rozchodila, méli
jsme ji tam teda, hrozny.... a pak jsme si vlastné samy se sestrou zjistily, Ze existuji ruzné
charity, které jsou placené. Nebo prosté ty Senior care, jsme mely specialné. Které jezdili
rano a odpoledne a mezitim tam byl ten tata, takZe ten ne jako, Ze jako by ji... a prosté jsme
to potom dali dohromady, protoze ona tam byla velice nestastna. Ale vikam, kdyby nam tady

to nekdo rekl, Ze toto existuje...to jsme fakt jako... Myslim si, zZe lidé jsou neinformovani.
Vy jste se toho uz trosku dotkla, co se v té nemocnici délo?

Delo se, ze oni ji teda rozchodili. Ona se hrozné chudinka snaZila. A kdyz teda se rozchodila,
tak prosté chtéla domu. A méla postel takovou, jako Ze je to jako takhle, a tady po strané
madte takové uzké ty, tak ona tudy prolezla, ona se Spatné pohybovala, coz bylo na jednu
stranu uzasné. A oni ne, ze by ji dali. Jsem jim Fikala tak ji dejte tu, jak tam jsou ty mrizky.
A oni ,, Ne, to nejde . Takze my jsme ji tam davali riizné pasky. A ono se ji to zase podarilo.
Ona chtéla porad domii. No. A tak se ji to podarilo, vylezla a oni ji pak zacali utlumovat.
Takze my prisli a ona ,, takhle ... JeziSmarja... Hrozné zkuSenosti, musim rici, Ze hrozné, jo.

A stacilo mdlo, nam Fict o tom, Ze bychom méli moznost.

Vy jste to troSku zminila, ale presto bych se chtél cilené na to zeptat, jak byste hodnotila

spolupraci s 1ékari? Ted’ myslim obecné nemusite vyjmenovavat jednoho po druhém.

Kdyz budu hodna tak na 3.
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To znamena, Ze byla v zasadé dobra ta spoluprace?
No, tak kdyz dobra tak na 4!
Dobfre.

Tak néktery, jeden byl takovy vstiicny. Jo a ta doktorka na neurologii. To jesté mama byla
teda takova cipernd, cipernejsi. Nejhorsi spoluprace byla na LDN v Motole, teda, to musim
Fict. Ale takhle zase nechci na vsechny oddéleni, zase jsem slysela, Ze treba jsou tam nékdy
spokojeni. Na nékterych. Ale ono tam je spousta téch stanic. Ale tady na tom nasem, to bylo
specialné na tom nasem, to byla tézka spoluprace. Potom teprve, kdyz manzel od mé sestry
napsal stiznost na reditelku, kvili té posteli jo, tak to Slo, no jenomze mama byla takova

utlumovana, byla takova jako horsi, ze jo.
Kdybyste méla vybrat jednu véc, ktera vam nejvice vadila ve spolupraci s 1ékari?

Za prve, ze se s vami viastné nebudou bavit. Jako, Ze tomu nerozumime. Bylo nam také
Feceno od jedné pani doktorky, Ze jestli vime priimérny stav umrti v CR Zen, jestli to vime. A
to byl teprve jeste unor. TakzZe takovéhle... takhle nam to tam bylo jako hozené, no hrozné

no.... tak to mi vadilo, komunikace. Jako, Ze tam je neblizsi clovek, ta komunikace.
Kdybyste stejné méla ohodnotit spolupraci s Grady, myslim zase obecné?

To spis vyrizovala ta sestra, to tam odnesla, svym zpusobem s kym ona tam jednala, tak byli

vstricni. Ovsem tak to tam je. TakzZe ne, Ze by na nas byli osklivi. To nebyli.
Na druhou stranu vam s tim dle toho, co rikate, aktivné nikdo nepomohl?

Ne, ne. Jako viastné neinformovanost. A myslim si jesté k tomu tohle, Ze socidlni pracovnice
nejsou vitbec informované, jaka je dalsi moznost, ony proste reknou LDN, nazdar. A nebavi

se. Jako dal, takhle se nebavi, oni vam to nereknou a vy to nevite, zZe jo. No.

V jaké mife podle Vas pokryva systém poskytovanych socidlnich sluZeb péci o

nemocné¢ho?
Kdyz jsme se oni starali, tak jo, dobry. Ale jako, Ze by vam nékdo ...

Ted’ myslim ze strany spolecnosti. Jak byste ohodnotila to, Ze se spolecnost stara o ty

nemocné?

Bida! No.
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MuiZete mi Fici, jak obtiZna byla pro vas ta péce o maminku?

S tou pomoci toho Senior care potom, ze zacatku ona byla viastné tyden doma, potom tyden
V nemocnici. Dobre. Takze co byla tyden doma, to viastné obndselo rano jet, odpoledne jet,
mezitim tam byl ten tata. Takze tezky. Ted jsme jeste vymysleli vSechno mozné, co by se dalo.
To by nam pomohlo, aby clovek se jako podival, co je mozny, kdyz je doma ten clovek.
Takovéto véci. To prosté nikde nesezenete. A myslim si, Ze by to mél byt obvodni doktor, ne
nejake letacky, dobre ty jsou tak dobré treba na hemeroidy. Ale tohle je dulezité, je to o tom
Zivote toho nemocného cloveka, protoze ona se viastné trapila 2 meésice v Motole, kdyz mohla
byt doma. Polohovaci postel jsme museli sehnat, ale to jsme jako vymysleli vsechno, jak by

to mohlo jit. Takze asi tak.
Co vam nejvice chybélo v té péci?

Ta informovanost.

YWwwr

Co mame délat, jestli by byly lepsi tady ty léky treba...
Ta nejistota v té péci?

No, co ji davat. Ted’ ten obvodni doktor: 6 schodii, do toho bardku a pak mate treba na
neurologii dalsi schody do prvniho patra bez vytahu, a ona byla na voziku. A obvodni doktor
rekl, Ze nikam jezdit nebude. To bylo tézky. Jo tak ji tam musime néjak dorvat. Takze manzel.
Tohle je tezke. A takova ta jako, ze mate kartu na auto, presné za tyden, co zemrela, jsme
dostali parkovaci listek, zZe miizete nékde zaparkovat. TakzZe to trva strasné dlouho vsechno.
si uvedomi, kdyz viude se rve ten vozik po téch schodech, ale to je chlap, ale ja jako Zenska

nevim, jak bych ji vytdhla.
A vy jesté jste Fikala, Ze jeSté vlastné Zije vas tatinek, takZe vam v té dobé jesté
pomahal?

On ji dal treba jidlo, takze on nepotieboval, aby tam byl nékdo v poledne. Oni tam byli od
pul devaté do deviti. Tahle sluzba je fakt perfekini, verim, zZe i dalsi sluzby jsou takhle. Ale
vedet o nich, Ze jo. Pak jsme to vedeéli, tak uz se to krasné nastavilo. Ten pomahal, Ze treba

maji zajistené obédy, aby jim vozili, on ji dal vilastné najist, napit, to jo. Pak zase prisli
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odpoledne, ta sluzba. A my tam potom prijeli z prdce, ze jo. Ona byla nemohouci pak na té
posteli, ale uz jako ji vyndat jako jo, ale on ne, ona by mu upadla. Takze to potreboval byt

clovek, ktery by ji unesl. Protoze ono mu je 82 let, on by ji prosté neutdhl.
Ve vasi rodiné se 0 maminku nejvice staral kdo?

Nejvice jeji manzel. Za zacatku, kdyz chodila, tak se o ni staral. Ono se to viastné zhorsilo,

viastné loni na jare. Leden, unor, no.
Co vam nejvice pomohlo? Zminovala jste pecovatelskou sluzbu ...

Ja si myslim ty pani z Charity, musim Fict, Ze jsem byla jedina z Lodénic, ktera prisla
V Berouné na tu prednadsku, ale fakt mi hrozné dala, protoze jsem se tam néco dozvédela. Ale
jako... treba, Ze existuji riizné sluzby, Ze to je sice placené ano, Ze to neni... ona tam jezdila
mamé brat krev néjaka ta zdravotni sestra, co je placena do pojistovny od doktora, ale oni

Jjinak nemaji cas tam byt ty 2 hodiny a hrat si s ni...
To je rozdil, zdravotni a pecovatelska sluzba.
Ano, ale to jsme nevedeli. Takze ta nam hodne pomohla ta pani.

Rikala jste, Ze se 0 maminku nejvice staral Vas tatinek, ale Ze nemél uz tu silu a také

mél sviij vék. Jak ta péce celkové vypadala.
My jsme se stridali treba se sestrou, manzel...
Takze jste se stiidali?

Jako aby tam vdycky nékdo byl s nimi, kdyz jsme prisli Z prdace. Nebo nez ona tam viibec Sla
tak tady odsud z prdce rdno, jako nez méla viibec tu postel a to viechno nez bylo zarizené.

Skoda, e pak brzo odesla. Pak uz to bylo vSiechno krasné zarizené, ale...

Uhm, uhm. Chtél bych se Vas zeptat, jak se citite svym okolim v roli pecovatele

chopena?
Asi jo. Jako spolecnosti jako ve své okoli.

Rad bych se Vis zeptal i na spolecnost obecné, myslim jako stat nebo obec. Citila jste

se jako pecujici osoba spole¢nosti podporovana?

Jako stat, tak to necitim podporu, teda.
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Dékuji.

Ted' treba bych jakoby rekla Ze, nebo takhle. Invalidni voziky na téch poliklinikach, kdyz
Jjsme jeli, takze jsme vlastné resili invalidni voziky, protoze tam, kdyby byl k pujceni, tak by
si ho clovek vzal. Maji ho v Motole, Na Homolce, ale na riiznych poliklinikach to nemaji, to
znamend, Ze zase resite, kde ho sehnat. To clovek, tohle si clovek jako takovy neuvédomi,

takovéto véci.
Jak moc v té dobé, kdy vlastné jste se starali o maminku, vas ta péce zatézovala?

Asi, kdyz jsme jezdili kaZdy den do toho Motola za ni, no byli jsme tam kazdé odpoledne, aby
tam nebyla sama.

A pocitové?
Pocitove, no...je to.. narocné.
Maminka vam zemvrela. Jak se ted’ citite?

No jako, Ze to, Ze je Skoda, zZe jsme ji jeste mohli... jako kdyby... no... kdyby! No ... jako je to
tezky, ale proste. Ted uz by clovek védeél, asi jinak, asi by to delal jinak, protozZe uz bych zase
védela. A to pravé je to, co nevi néekteri ty lideé, nebo nekteri, spousta lidi, jako Ze neni jenom
vychodisko Soupnout je do té LDN, protoze ona se tam primo trapila, jenomze my jsme ji
neumeéli pomoc, protoze my jsme nevedeéli jak, jako kdyz jsme to zjistili, sla domit koncem
cervence. Jsme poridili polohovaci postel, elektrickou, riizné tyhle proti prolezeni, no prosté
jsme si to vSechno nasli, vsechno mozné, ale ne jako, ze nekam prijdu, treba k obvodnimu
doktorovi nebo na neurologii a oni mi reknou, no nejlepsi by bylo tohle na vasi maminku
nebo tak ji privezte, my jako, ne. To proste, to musite vSechno od A prozkoumavat, ale chodite
do prace, neni vam 40, jo to taky je jako docela... (usmév), to se viastné starate o dalsi dite
malé v tomhle véku, Ze jo. Takze to vSechno je a jeSté viastné se to musi jako zjistit, viibec
co. Takze ndam ta pani z Charity opravdu dost pomohla, protoze mi rekla co vSechno je mozné
i ty ruzné jako pény a vsechno. To nevite! Kde se to mate dozvédet? TakzZe prosté

neinformovanost je na prvnim miste.

Dékuji Vam za rozhovor.
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Piiloha ¢. 4 — prepis nahravky rozhovoru s E. N.

Kolik je Vasi mamince roku?

Mamince je 82 let a kousek teda.

Kolik bylo vasi mamince roki, kdyz jste se dozvédéli o jeho nemoci?

No, V roce 2007 uz bylo jako podezieni a v roce 2008 uz to bylo potvrzeno lékarsky.
Tak Ze to bylo Vasi mamince zhruba 71.

Ano.

Jak dlouho priblizné trvalo, nez byla stanovena jeji diagn6za?

Protoze uz par let zpatky, jako od toho roku 2007, uz byly néjaké priznaky, protoze maminka
byla sama v dome, v rodinném domé na venkové a sestra méla bliz nez jd, ja bydlela v Praze,
sestra bydlela nékolik kilometrii, a brali ji riizné na dovolené a uz tam se chovala uplné jinak
oproti jinym rokum, jo. Potom i teda zapominala jist, vynechavala rizné schuzky, co si
nenapsala, to nekoupila, jo, a podobné véci, jo, zapominala na zviratka, zapominala krmit
domdci zvirata, zapominala na zahradu. I na sebe zapominala. Néco uz jsem pozorovala i
ja, ja jsem jezdivala nepravidelné z Prahy Ix za 14 dni nebo Ix za mésic nebo za 1x 3 tydny,
Jjak mi to vyslo. Maminka zacala byt podezrele divna. Uz mé to bylo divné. Ja jsem myslela,
Ze ma smutek. Ze se zavirala, mdlo komunikovala se sousedy, nevarila jeji obvykla dobra
jidla, brala to jako ledabyle, nezadlezelo ji na tom, kolik vypije a podobné, prosteé, nevadilo
Jji, Ze se koupe ve Spinavé vodeé, ktera ji tam vytékala, soused ji tam podmacel néjakou
mocuvkou, tak to ji néjak jako nevadilo, prestala prat pradlo, zacala ho schovavat, sestra ji

to brala a prala a to uz bylo daleko predtim, daleko predtim, no.
Co vam k této nemoci rekli 1ékari?

Jako konkrétné...oni mi jenom rekli, Ze je to tato nemoc a zZe jako bude nutné, aby se nékdo
z rodiny rozhodl, Ze... nebo jak se o maminku postarame nebo co se bude dal dit. Protoze

nas upozornili na to, jak se to bude, Ze se bude stupiovat ta nemoc.
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TakzZe zakladni informace?

Zdkladni informace, no. Rekli, Ze jako maminka nebude moc byt samotnd, Ze by se ji mohlo
néco prihodit, Ze by nejedla, ze by mohla nékde upadnout, ziistat nékde lezet, ze by si neuméla
treba privolat pomoc ani vytocit tieba telefonni cislo a podobné, ze by se to potom mohlo uz
stat a ze teda nemiize byt sama. Takze ja jsem se potom rozhodla prestat v roce 2008
podnikat, ja jsem bydlela v Praze, podnikala jsem, takze jsem ukoncila to podnikani na dobu
zkusSebni, jo, a zZe piijdu k mamince a Ze se o ni postaram. Jsem se tak néjak se sestrou jako
rozhodla, Ze nemam tak diilezitou prdci jako, jo, Ze to nemam tak zamérené na takové véci,
které prosté bych mohla opustit a Ze uz mi nezbyva moc let do duchodu, zZe by to slo. Takze
sestra byla hrozné rdda, ze jsem ji vysla vstiic, a slibila mi, Ze mi pomiize s maminkou, ale
ta pomoc nebyla takova, jakou jsem si predstavovala. Teda jako. VSechno bylo spis na mne,

no.

Umim si to predstavit. Jak to dlouho trvalo, priblizné, jestli si vzpomenete, nez

mamince byla stanovena jeji diagnéza? To znamena od téch vasSich prvnich podezieni?
Dejme tomu necelé 2 roky.

Mohla byste popsat, které urady, zdravotni ustavy, instituce ¢i poskytovatelé socialnich

sluZzeb Vam poskytly k této situaci informace a podporu?

Tak prvni bylo uz jako jedno vysetieni na obycejnem, proste u praktické lékarky uz prvni
wSetreni. A uz pani doktorka prakticka méla toto podezreni, tak uz nam to jako vysveétlila,
co to je za nemoc, jak se to chova a ze bychom méli, pokud se to bude jako opravdu stupniovat
a bude to mit ty priznaky, které nam jako rekla, takZze bychom méli navstivit odborného
lékare. A to teda jsme udelali do roka. Od tohoto malého rozhodnuti pani doktorky, kde
nenapsala nam Zadné jako doporuceni, ale jenom ustné nam to doporucila. Tak jsme

navstivili uz na Kladné odbornika, psycholozku nebo psychiatricku.
A kdyzZ uz byla diagnoza stanovena, na kterou instituci jste se obratili?

No, jako. Jesté byla jako nad touhle, co urcila tuto diagnozu, byla jesteé, ja nevim, jestli jako
nadrizend nebo jakoby vys$si odbornik, ktery jako si vzal maminku do péce. Vzala, to byla

pani.
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Ano, to byla lékaiska péce, mé by zejména zajimalo, jak to bylo z hlediska néjaké

socialni pomoci?

No to bylo zaroven i to. I to, Ze nam prosté i rekli, jaké cviceni s ni mame provadet, co je

dobré pro posileni mozku pro maminku, proste, uplné o vSem ndas informovali.
A ohledné socialniho zabezpeceni, ohledné pomoci, ohledné tieba pFrispévku na péci?

No ja jsem... ze zacatku jsme nic nezadali. Az kdyz teda jsem po tom roce zjistila, ze to budu

potiebovat, Ze vilastné prichdazim o vydeélek, takze jsme o to zazadali.
A kdo vam s timto pomahal?

Také to bylo u stejné lékarky.

Takze pani doktorka vam to pomahala vyrizovat?

No, ona nam rekla, na jaké urady se mame obratit, na tu socialni péci opatrovnickou, jo,

kam maminka spada pod sviij okres, takze pod Horovice, tak jsme se tam obratili na tu péci.

A jaké informace vam poskytli socialni pracovnici socialniho odboru, uradu prace,

poskytovateli socialnich sluzeb apod.)?

Tam nam vlastné jenom dali informace: za co se pobira, jaké mnozstvi, v jakém stadiu jak je
ta nemoc, jo, co se musi dokladat, jo, ze jsou ty navstévy v domacnostech, jo, tak to vsechno

nam tam jako vysvetlili, rekli, no.

Ale museli jste se na né obratit vy, nikdo vas v té véci nekontaktoval?
Ne, ne, ne. Viitbec nikdo no.

A vy jste to potom vy¥izovali na Ukadu prace?

Taky pies Urad prdce, to ja vSechno.

Tam vam ty informace dali? Pomohli vam s tim?

Myslim, zZe tam ne, teda. Tam teda skoro nic.

Tam jste to jenom podali?

No, tam teda viibec nic. To bylo na té...pecovatelska jakoby sluzba...ta péce ta, jsem to

zapomnéla, tak tam jako...
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Mozna odbor socidlni péce?
Odbor socialni péce, pardon.
Jaky stupei zavislosti byl mamince stanoven jako prvni?
Jako prvni snad druhy. Pak to 5lo rychle. Nyni uz ma ctyrku

A to se stalo, vy jste Fikala, néjak asi po roce, po dvou od té diagnézy? Jak dlouho to

trvalo, nezZ byl mamince pFriznan ten ¢tvrty stupen?

Tohle jako mam dojem, ze 4 roky, ze byla ta 2. Pak to skocilo na 3, a hned pak 4. To bylo
snad behem pul roku, nebo roku ani ne. Maminka prestala okamzite mluvit po tom, jako kdyz

uz to takhle skocilo, vyjadrovat se, s bolesti to byl problém, nepoznala jsem, kdy ma bolest.
Kdybych se Vas jesté zeptal, jak hodnotite spolupraci se zdravotniky?

No, vzdycky to nebylo riizové, abych rekla pravdu. Ta prvni pani doktorka, ja nevim, jestli
to muzu vict, ja tady nechci srazet néjaké lékarské prosté umeni nebo néco, ale jako jsme
zjistili se svagrem a se sestrou, Ze davali mamince léky takové, které ji tak utlumily, Ze
maminka zustala sedét a koukat. Jako a mozna, Ze to i ovlivnilo tu 7ec. Protoze ona jesté
nejaka ty slova rekla, ona mi i psala abecedu, ona mi dokonce napsala i moje jméno tiskacim.
A po tomhle tom méla ty léky, jak jsme se tam docetli, a zjistili jsme si informace od jinych
lékari, méla je brat 1 az 3 mésice, ona je brala 2 nebo 3 roky. Dokonce, kdyz maminka méla
treba takové vykyvy, ze kricela, coz teda vadilo sousediim a podobnée, nebo mi utikala od
jidla nebo by bylo nebezpeci, ze by spadla ze schodit nebo podobné, tak ji ten lék pridali. A
ja z vilastniho, po tydnu, nebo uz po par dnech, jsem ji ten lék ubrala. Protoze se mi to
nelibilo. Takhle jsem délala a nic. Rikdm ., zatleskej “ a ona udélala... nic. Rikdm to neni
mozné. Délala vsechno. Vzdyt mi krdjela cibuli, oloupala mi cibuli, trvalo ji to dlouho, ale
udelala to. A nerizla se, byla sikovna. Najednou takovy jako zlom Sileny. Tak jsme se dohodli,
rekli jsme to pani doktorce, nerekli jsme, odkud mame tu informaci, Ze ten lék mél byt
podavany kratkou dobu. Pani doktorka se na nas skoro rozlobila, a rekla, ze jsme ji to meli
Fict drive, Ze je maminka v takovémto utlumu. Ale my jsme ji to rikali, Ze mama moc
nereaguje. ,, Vzdyt jste chteli, aby nekricela!” A takovéhle... (rozcileni). Prosté nam to
nebylo vysvetlitelny, proc to vcéas nezastavila. Anebo nerekla, bude to brat jen do téhle doby
a pak mi reknete, jak to dopadlo. Jenomze k té pani doktorce jsme se dostavali Ix za ctvrt

roku. Taky to bylo strasné Spatny tam to objednadni a ona tam tfeba bud nebyla, nebo nds
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nevzala, nebo tam bylo tak dlouhé cekani, ze maminka nemohla vydrzet v té cekarne, 2
hodiny to bylo pro ni hrozné, ta tam takhle délala nebo se pocirala nebo néco. Takze jsme
nechtéli tam cekat. Kolikrat jsme to vzdali. Tak jsme zkousSeli k jinému lékari. Nastésti se to
nejak vyresilo. Vyresilo se to tim, zZe vilastné, ono je tedy osklivé, zZe to tak musim Fict, kdyz
to Feknu, Ze to vyskocilo na tu 4. A tim padem ja jsem si vzala mamu do Berouna. Abych ji
méla uplné u ruky, aby se ji nic nestalo. Ja jsem to tam také nezvladala v tom domé sama,
Vv tom rodinném domé. Tam se muselo rezat na pile a topit v Kotli a podobné. Prendala jsem
maminku K lékarim tady do Berouna. Jo. A tim se to vyresilo. Tam jsem to té pani doktorce
také rekla. A ona o tom jako nechtéla mluvit. O téch lécich, co uz brala a Ze je v tomhle
stavu, tekla: ,,Heledte to by moznd stejné pokrocilo, ono uz to k tomu spélo, ale moznd, ze
se to trosku fakt urychlilo.  Jako priznala, Ze je to mozné, Ze tento lék to dela. A tak. A uz
nam skoro zZadné léky nepsala. Se mi ptala, jestli néco jeste chci. Ja jsem vzdycky rikala:
., No uz jako... ,, Ona Fikala, Ze uz je to uplné zbytecné. Ze uz je ani nepotiebuje. Odbourali

se vSechny léky.

V jaké mife dostacuje podle Vas verejné finan¢ni zajisténi nemocného, myslim dichod,
prispévky a podobné k pokryti potiebnych nakladi na jeho Zivobyti a zajiSténi

potiebné péce?

No, na pokryti jejich véci stacily. To stacily, jo. Kdyz bych to brala jako déleno, jo, tak to

stacilo. Nez se maminka zacala pociiravat a jiné problémy. Tak to bylo uplné v poradku.

A kdyzZ bych to vzal jako v souhrnu i s vami, vy jste Fikala, Ze jste musela skoncit v

praci, jaky potom byste z toho méla pocit?

No, zZe by mi néjakad koruna asi chybéla. To asi jo. Protoze tieba jsem neplatila dopravu a
podobne, to zase platila sestra nebo miij muz, ani mi nerikal, kolik stala cesta, nékteré léky
Jjsme doplaceli, a ze zacatku dokonce i ty pomiicky socialni, které potrebovala jako ty plenky
a néjaké ty podlozky a takové véci, potom néjaké ty na pohybové aparaty, takové ty vécicky,
tak to jsme si vSechno ze zacatku kupovali, az potom teda podle naroku jsem pozidala
|ékarku, kterd to jako napsala, jako takovy to, Ze na to byl ndrok. Takze jsem si to mohla

vyzvedavat ve zdravotnickych potrebach. To uz Slo.
Bylo to tak, Ze o tom naroku jste se dozvédéla tieba nékde jinde?

Trochu pozde...
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Rikate trochu pozdé. A potom teprve jste u téch lékait Zadala na to napsani?

Ano, bohuzel, mné to nikdo nerekl dopredu, zZe na to mam narok, az kdyz jsem si stézovala,
Ze maminka se pomocuje do postele, a uz je to neunosné a zZe budu muset kupovat nové

matrace a podobné, pradlo jeste jiné a tak.

V jaké miie podle Vas pokryva systém poskytovanych socidlnich sluZeb péci o

nemocného?
No, asi by to bylo docela dobry, jen mit ty informace.
Co pro vas znamenalo onemocnéni maminky?

Pro mé velka rana, teda. Hodné velka. (dojeti) Protoze maminka byla uplné jiny clovek, nez
Jji ta nemoc zménila. Maminka byla bystra, samostatnd, plna eldanu, jo, prosté Zivota. (plac)
Byla prosté mi jako tatou. Protoze tata hodné let neZije. Takze mi zastavala i tatu. Uméla
uplné vsechny prace domaci, prosté. Takovy kutil by se dalo rict. Opravovala sama stiechu,

jo, hazela 30 metrakit koksu do sklepa a podobné, to jako. (plac)
To je v poiradku. (reakce na plac).
Takze tézké po té strance psychické. Co to znamenalo fyzicky pro vas?

Taky to pro mé byla takova zména. Uplné jiny Zivotni styl. Protoze jd jsem si na sebe udélala
malo casu, zacala jsem mit nepravidelnou stravu, dodneska tim trpim, mozna az ted’ se to na
mné promitlo, by se dalo Fict, také nepravidelna strava, to byla chyba, potom fyzicka namaha
na pater, to taky mam teda strasné nemocnou pdater, a taky jsem ji méla jakztakz zdravou, i
kdyz teda néjaké byly automobilové nehody, pri kterych jsem tam néco s tou pdteri méla, ale
ne takhle vazné. Pak také byl néjaky viraz, co se nam s maminkou stal. Jsme spadly ze schodu.
A docela osklive. Obé najednou. Kotrmelec. To bylo osklivé. Jsem si docela narazila dost
véci. Nic zlomeného, ale kiiva zada. Takze ono i ty urazy néjaké k tomu prispély. Ja jsem si
viastné tak fyzicky jakoby, prestala jsem sportovat, jak jsem si tak pro sebe sportovala, tak
to jsem prestala. Méné jsem chodila, protoze maminka chodila hrozné pomalu, ale chodila.
Nachodily jsme hodné kilometrii, takze néjaka fyzicka aktivita tam byla, ale upiné jina nez
ja jsem déelala. Konicky mé zmizely, pratelé mé opustili, ale uplné vsichni, mné snad neziistal
Jjediny pritel nebo pritelkyne. Jedineé v Americe, ale ten je tady 1x za 10 let, ale kdo vi, jestli

Jjesté Zije, protoze méli nejaké problémy v Chicagu.
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Hm. Vy jste fikala, Ze jste se o tu maminku starala jak dlouho nez $la do Domova?
Od roku 2008, nebo uz 2007. Ale 2008 oficialne. A ted’ je 2 roky tady.

To znamena, Ze néjakych 8, 9 roka?

9 roku. Takze fyzicky mi to trosku teda jako...

A praci svoji jste teda zastavila?

No, uplné jsem to zastavila, no.

To jste méla jeSté néjaké podnikatelské aktivity, jak jste zmiiovala?

To bylo prave ono, Ze jsem podnikala. Potom po mné kousek toho prevzal pritel, co zviddl,
potom uz to bylo jako neunosné, tak jsem to uplné zrusila. Zastavila, zrusila. A pak uz jsem
Sla do diichodu, je to ty 2 roky, co jsem v diichodu, tak néjak uz se to vvkompenzovalo. Ale
diky nému jsem toho hodné zviddla, jo, protoze kdybych ho neméla, tak jsem mozna nékde
zhroucend uz. Mné hodné pomohl, hodné. A dodneska mi pomaha jesté s tou maminkou a
tak.

To je dobre. Jak byste hodnotila spolupraci s urady?

No, to byl také orisek, teda vam musim vict. Protoze maminka bydlela na vesnici, tak tam
odtud se tam dostat do mésta bylo dost tezké. A tam byly tak nesikovné uredni hodiny na
tohle. Ze, no prosté jsem to dokdzala. Jezdila jsem tam nejdiiv z Prahy. Kdyz jsem byla
kratkodobé v Praze a sestra si zase vzala maminku na chvilku k sobé. Tak z té Prahy to bylo
docela jako lepsi. Ale stalo se mi tam, Ze mi nepodepsali jeden papir a nebylo to vsechno,
na téch uradech, na té péci, chteli dalsi, takze ja jsem tam volala, Ze to neni, ja tam musela
jet treba za 2 dny znova. Ja jsem tam tieba byla v pondéli, ja tam musela jet ve stredu znovu
vliakem. Nikdo mi nezaplatil cestu, néjakou uslou dobu taky ne, bylo to na pul dne pomalu,
jo. Jeste mé tam mdlem prepadli na tom nddrazi, to bylo zrovna néjaké prekopané, a prosté
v néjaké rekonstrukci. Takze jsem si tam vycekala néjaké vlaky, takze jsem se tam jeste bdla,
jo, neslo tam jit kam na zachod, to bylo, reknu vam, to jsem si teda...a za par dni jsem tam
PéEcCi zrovna, a ta mi strasné moc poradila, byla hodnd, poradila mi, a rekla: ,, Musite mit
tohle, musite mit tohle vSechno. *“ Maminka musi mit zjistény diichod a ja nevim, co vsechno.

Jsem to vSechno zaridila. A pak uz teda to bylo dobry. Pak uz zaplat’ Pan Buih to bylo dobry.
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Musela jsem dokdzat, kolik jsem pobirala, jak dlouho tu péci, jakou ma.... oni tam napsali
Spatné, tu miru té zavislosti, tak to tam napsali Spatné, jo, nebo to bylo staré, bylo to 3 mésice
staré, ono se jim to nelibilo, oni to chtéji Cerstvé, takze jsem musela za lékarem, s lékarem
byl problém, protozZe uz jsme nesehnali zase tamtoho lékare z toho Kladna, tady to ta pani
doktorka néjak nemohla posoudit, tak potom tam chodil znalec, dokonce néjaky soudni
znalec pres tu péci, ktery si zjistoval, jestli maminka je na tom tak, jak to tam pisou. Dokonce
i tady ve Stacionari se byl na ni tenkrat podivat, aby se ujistil a musela jsem to podepsat.
Dokonce probéhl takovy soud. Taky probéhl soud omezeni svépravnosti. Tak to probéhl
soud. S tim byl také celkem problém, taky. Potom nevérili, tak ja rikam: ,,Prosim vds
maminka tady nebydli, je tam a tam, leZi, ma tenhle uraz. *“ VSechno jsem dolozila, nestacilo
to, nestacilo. Rikam s uirady byl také problém. Skoro bych rekla, ze tady v Berouné byl
vstricnéjsi, a zZe to bylo rychlejsi, jestli to je tim, Ze je tam hodné lidi, nestihaji to. Mozné to
je. Ja jsem jim to nedavala jako Ze by ke zlému, ale proste jsem pénila, jak se 7ika. Byla jsem
Z toho zoufala, jestli to vubec teda vybéham. A sestra mi moc nepomdhala, protoZe ona
rikala: ,,Hele ty sis ji vzala, ty jsi opatrovnici (ja jsem vlastné urcenda opatrovnice) tak si to
vybehej. “ Ja rikam: ,,A nemohla bys, kdyz ty mas auto, ja jsem neridic, nemohla bys mé tam
odvézt?“ ,, No, to zas nepiijdu do prace a to zase prijdu o penize. “ Tak nakonec jeste, Ze muz
byl tak hodny, Ze si nasel praci, kde nemusi byt néjak hodinove omezeny, jo, zZe také podnika,
a uz nejak to dela jako ,,lank zam*, ano tak ja si to neudelam v pondéli, ja si to udelam v
utery a v pondeéli obéhneme, objezdime urady. Tak to potom slo, ale skoro az ted’ ke konci

v

Uuz.
Jak je v sou¢asné dobé péce o vasSi maminku zajisténa?
Ted uz je v domove.

Jak narocéna byla pro vas péce o nemocného?

No celkové teda jsem to viibec necekala, Ze by mé v Zivoté néco takového potkalo. Bylo to
dost tézké ano, jak fyzicky, tak psychicky. Ja jsem strachy nespala, jestli se mi nedusi, jestli
nespadla z postele, jestli nekrvaci, prosté jako opravdu jsem spala s hriizou, jo, kdyz mé
nekdo vzbudil ve ctvrt na 8, tak jsem jako potiebovala jsem se dospat trosicku, tak jsem byla
strasné protivna a nebyla jsem schopnd okamZzité... prvni reaguji, Ze se pujdu podivat na
mamu, Ze jo, vSechno ostatni mi je ukradené, prvni byla vzdycky ta mama, Ze jo. Taky jsem

vstavala ve 4 hodiny, a musela jsem zatdapét, pokud jsme byly v tom dome, ten strasnée
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vychladnul, nebylo tam kvalitni topeni, nebylo to dobre zateplené, ted’ uz je to dobry, tam
byl stary kotel a ja nevim prosté, zoufalé to topeni, ucpdval se komin, nehorelo to. Takze
zima tam byla. Ja ji pritapéla elektrickym topenim, abych ji mohla svléknout, aby nenastydla,

jo. Sama jsem tam marodila taky trosku, ale.

Co pro vas bylo nejtézsi v té péci?

vvvr

Ona tak jako stala u stolu, ale on to nebyl pad, ono ji normalné podklesly nohy, a takhle
sjela v nechtené chvili. Ale ona predtim normalné chodila, akordt pomaloucku. Ale chodila
Jjako tim zpiisobem od stolu k Zidli dosla, kamkoliv, a venku jsem ji jako podpirala. Protoze
nejak trosku jako néco s tou pateri méla, méla néjaké ty skoliozy, a takova jako byla
naklonéna. Tak jsem teda méla strach, aby venku néjak neskobrtla, tak tam jsem ji podpirala.
A doma jsem ji nechavala, protozZe jsem si Fikala, doma to vSechno znd, od stolu ke stolu
vzdycky dojde, a ona takhle stala, a ty nohy takhle, takze si zlomila nohu v krcku, ja to
nepoznala samoziejmé, protoze ziustala jenom lezet na zemi a to uz nemluvila. A jenom
wkulena ocicka. A nikde Zadnou ranu neméla, nic, proste. Ja jsem ji celou prohlédia,
otocila. A kdyz jsem ji zvedala, tak jsem jenom poznala, ze néjak jakoby nemiize na nozicku,
Ze Si na ni nemiize stoupnout, ze ji ta noha takhle vibruje, ze to néco déla, zZe je to spatny, tak
Jjsem vylozila Zidli polstarky, posadila jsem ji na Zidli, pockala jsem na muze, az prijde a jeli
jsme do nemocnice. Jeli jsme na rentgen, zrentgenovali ji hlavu, tam rikali, Ze vitbec nikde
Zadny uraz nemd, ze se jenom kousla néjak do rtu a zZe tam jako nic nevidi, Ze to vypada, Ze
to ma jako néjaky, jako, Ze si narazila maso tzv. Ze jenom jako zadecek a Ze tam nic nevidi.
Dokonce pani doktorka rekla: ,, Vezmeme ji i krev a to, kdyby byla krev v moci, tak by tam
byl néjaky to..“, ale prosté nic nebylo. A ja rikam: ,, Ale jak mi vysvétlite, Ze ta maminka si
na tu nohu nestoupne, vzdyt ona mi chodi! ,,A proc¢ teda nemiize chodit nebo viibec stt,
vzdyt's bolesti vidim, Ze syka, ze ji ta noha musi bolet? *“ Takhle ji néjak toto a pani doktorka
rekla, Ze tam nic nevidi. Tak jad ji 14 dni tahala na Zidli, kterou jsme dali dolu, dolu jsme dali

file, a takhle jsme rvali Zidli, aby nemusela chodit, protoze kdyz vzdycky sla...
Pak na to teprve prisli?

Pak na to prisli. Kdyz za tech 14 dni ji normalné najednou otekla, ale az po téch 14 dnech,
tady v tech mistech noha se ji zesilila a zacala mit teploty v noci. Zacala mit 37,6 a to ona

nemivala, maminka vitbec nemiva teploty, to u ni uz je hodné, normalni jeji teplota je 35,8,
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JO, ona nema ani 36, odjakzZiva, prosté, je tzv. studend, a najednou mné to bylo jako divné,
V noci propocend, bylo ji spatné, byla cela zarudla, Spatne mi jedla uz a ja rikam néco se
deje. Ted jsem nevédeéla, zacala se i vic pociravat, jak ji dam do vany, tak muz byl tak hodny,
Ze jsme vzdycky vylozili vanu molitanem, takovymi platky, aby to bylo mekoucké, dolit jsme
Jji dali normalne takovy polstarek, ted jsme ji tam spousteli, ale ona ta vana je dost mala, Ze
jo to je vyska docela, ted jsme ji tam spoustéli, ja ji tam celou umyla, my jsme ji tam treba
postavili, ona se tak jako drzZela, ale vidéla jsem ta noha furt, Ze na ni nemize slapnout, ja
Fikam, ta neni v poradku. Ta nebude chodit, dokud ji neprohlédnou. Tam ma treba neuro...

nebo néjakou krev srazenou nebo néco tam se musi dit. Tak jsem usoudila...
Potom na to p¥isli, operovali ji?

Oni ji totiz uz nemohli operovat. Ono po tech 14 dnech se ji to pry zacalo jako zavirat, zacala
Jji ta kost sriistat, a ne rovné, a tim padem jako, a prisli na to v horovické nemocnici, protoze
my jsme uz nejeli do berounské nemocnice a jeli jsme rovnou do horovické a ted’ nevedéll,
CO S ni. My si ji tu nemiizeme nechat, neni misto, jediné v Berouné, tam si ji také nemohli
nechat a do péce nam ji nemohli svérit, protoze nemohla stat, to je proste na lezeni. A ted’
nevedeli, co s tim. Ja jsem se tam zhroutila, ja jsem tam plakala, ja jsem si myslela, Ze se
zblaznim. Ja jsem tam dokonce udélala i strasnou scénu doktorce. A oni nam ji stejné dali
domu. Stejné nam ji dali domii, Ze do domdci péce, Ze uz ta kost bude sriistat, Ze ma lezet a
Ze se ma polohovat. Ze mame sledovat moc, jestli nema krev. A ja vikam: ,, Prosim vas, ona
mi za par dni takhle umre! Ona se mi proleZi, jo, a jak ja ji budu mit zadecek apod., kdyz ji
nenadzvednu, jak ja ji miizu nadzvednout, tak jsem ji zkousela nadzvednout a ja jsem si hnula
se zady. No uz tech 14 dni, co jsem ji tahala doma. My jsme koupili z LDN Zidli, staré kreslo,
to jsme nabalili kolecka néjakou hmotou, aby nam to jesté nedélalo ryhy a my jsme ji doma
takhle vozili, aby prosté mné, kdyz muz je v praci, aby mné ulevil. Protoze ja rikam: ,, Hele
Jja uz ji neunesu, ja uz néjak, me uz tady boli.* Potom teda jsem zavolala na Charitu do
Stacionare a oni mé zachranili. (plac, dojeti) Oni mi maminku hned vzali ze dne na den.
Uplné. To bylo iizasné. (dojeti). Nebo par dni, jestli to bylo pies vikend, ve ¢tvrtek nebo

V pdtek byla v nemocnici a v pondeli nastoupila.
To myslite do Stacionare jako na ten denni pobyt?

Ne, vzali si ji na to leZeni, Ze ji jako budou to, Ze si ji tam nechaji, no. A zZe teda musi jeste

do nemocnice na vySetieni znova a tam to potvrdili, Ze ten krcek Spatné sriistd a ze bude
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hrozné dlouha rehabilitace a podobne. A ja jsem zapomnéla Fict, Ze ja jsem si vlastné
dorazila zada tim, Ze ani sanitdci nam ji do prvniho patra nevynesli, dali nam ji na zidli a
ja ji nesla 12 schodit a ja se pak nemohla narovnat. A od té doby jsem nemocna. To je ... to
Jje...Jak muzou sanitdci odmitnout prosté ¢loveka odnést nahoru? Ja vikam: ,, Tak ji dejte na
lehatko, ne? ““,, No, a my se tady néjak nevytocime. “ ,, A kdyby umirala, tak mi ji tady nechate
vykrvacet nebo umrit, jo? To my ji ani neodnesete do nemocnice?* , No to bychom si ji
museli takhle prehodit pres zdada.” Ja vikam: ,,To my je jedno. Ale prosté ja ji tam

nevynesu! Dali nam ji dole pod vraty. To bylo 10 schodii a 12 schodii. Na zidli.

r 7w

To je neskutecné! Co vam pii zajiSt'ovani péce chybélo?
Ten volny cas, no, tak jako, aby mi zbyl néjaky volny cas pro sebe.

To je Feknéme z vaSeho lidského hlediska, ale z hlediska té péce jako takové, tieba

néjaka pomoc, souc¢innost?

Asi véasné upozornéni, co mdme opatrit za pomiicky a takové vsechno, Ze nas meéli,
informovat, vlastné informace, od téch vlastné uradii teda informovat, co vsechno mame mit
i od té lékaiky, do kdy se bere ten [ék a takové. Ze nds neupozornila, co ten lék miize zpiisobit
a podobné, tak to taky. To mné jako hodné vadilo teda, Ze se to véas nepoznalo, Ze to
mamince mozna ublizilo nebo. Mozna zZe by mluvila jesté trosku. Takze si Fikam, Ze tohle

bylo asi nejhorsi asi, takhle jako.

Rikala jste, Ze jste se 0 maminku nejvice starala vy, nejvice vam v tom pomahal vas
manzel, partner, takze ale tu nejvétsi tihu jste méla na sobé. Co vam pri zajiStovani

péce nejvice pomahalo?

No ani nevim. (usmev) Ja si ani vlastné néjak nevzpomindm jako. Ja nemohla ani cist ani
prosté... Pokud maminka mohla chodit, tak byla nejlepsi ta priroda, jo, Ze jsme mohly jit do
té prirody, tam jsme obé pookraly, by se dalo Fict obé, ten Cerstvy vzduch déla vidycky dobre
na traveni a podobny veéci, vzdycky se to néjak zvladlo i s tim pomocovanim, tak jsou ty
kalhotky takové, to vidycky se néjak zvlddlo. S jidlem také, takze tohle bylo hodné velké plus.
Ta priroda.

Jinak jste se tomu hodné oddala?

Asi, az jsem dostala vynadano. Ze to piehdnim. Sestra to uz poznala, ikala: ,, Ale neblbni,

vzdyt' prosim té, ber to jako, Ze se to stane.* ,, Ale ja se s tim nemuize smirit. “ Kolikrat jsem
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Jji Fikala, nechces si to nejak vystridat a zkousely jsme, Ze sestra parkrat, az na mé tyhle ty
skoro zhrouceni, si ji vzala treba na ten tyden. Ale zase taky mela problém, taky ja jsem furt
tam volala. ,,Je mama v poradku? “ ,, Ne, padla na pusu na zahradé.* ,, Proc jsi ji nechala
Jjit takhle samotnou? *“ ,, Vzdyt béha.“ A ona nezviadla kopecek a vybéhla a misto, aby tak
padla tak nebo tak. Pak jedla hlinu nebo co, to si ji taky nevsimla asi taky, to je okamzik. To
je horsi nez malé dite. U toho cloveka musite byt. To preci neni mozné, ho nechat, aby se mu

neco stalo. Co kdyby tam byl zapichnuty srp nékde, jak seka nebo hrebik nebo.
Takovy ten pocit zodpovédnosti?

No, no. Veétsi pocit zodpovédnosti. A protoze sestra s ni nebyla, tak to néjak ani neméla tzv.
vyzkousené, neméla v tom praxi, a ty déti jsou uz davno velké, takze to zapomnéla takovou
tu starost o ty deti. Nebo ji preslazovala ndapoje. To nemuzes, vzdyt je diabetik. Sice nizky,
nebere zadné léky diabetické, ale namérené to ma. Takze se na to musi brat ohled. Musi mit

casto jidlo, kvalitni, syté, dobry jidlo a nepreslazené, jako. Takze byl i s timto problém, no.
Co pro vas znamenala mozZnost umistit maminku do Domova se zvla§tnim reZimem?

Mné to jako strasné pomohlo, jd jsem to prosté vidéla jako zdchranu. Uplné jako shiiry by
se dalo Fict. Protoze ja uz jsem byla tak zoufald, zZe vikam ja to doma nezvladnu. Ja mam
starost, Ze ji budu tim Spatnym otacenim a tou nedostacujici péci ubliZovat, a brat tam cizi,
to jsem zkousela, kdyz bych sem vzala cizi pecovatelku, jako Ze mi to navrhovali, Ze by to
moznda Slo, Fikam, tak jsem to teda vidéla, a to nebylo dostacujici ani nahodou ne, ani
nahodou, to neni dostacujici ta péce, jak tam dochazeji. Jako opravdu... Ja rikam: ,, Vzdyt
Jjste se ji nepodivala na druhou stranu, vzdyt ji ma prolezenou, vzdyt ji do toho nejde krev,
to ma rudé, to se musi prokrvit, to ji musite promasirovat, umyt, dat jinou kosili. “ Ona jako
tak ji utrela a to. Rikam: , A to je cely, jo?“ Pak ji takhle zacvicila nohama. Vidyt ja s ni
cvicim doma rano 20 minut. Kazdy prsticek otacim, takhle jsem ji delala s nozZickama,
vSechno, s rukama. Rikim: ,,Sahnes si na hlavu, sahnes si na nos?“ Furt. A mé to i trosku
bavilo. Protoze jsem si Fikala, kdyz se bude moct hybat mama, tak bude schopna se mnou jit
ven, bude schopna sejit schody a ona docela hezky sla po tech schodech, drzela se zabradli,
Z druhé strany jsem sla ja, no nebo jsem couvala, a jednoho dne jsem nevycouvala. To nevim,

jak se to stalo. Jestli mé prevazila. Nebo jestli mé se odkrvila hlava. To byla vterinka.
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To se stane, hm. Citila jste se ve své situaci svym okolim v roli peovatele pochopena?

No, castecné jo, tak jako kdyz jsem to vysvetlovala nékde, nebo potom uz spis tady. Tady v
Domoveé mé pochopili uplné plné. A uz vedeéli a i mi poradili, jo, jak tu maminku otocit, nebo

jak s ni mam, to my docela poradili tady.

Tak tady jsou profesionalové. Kdybych se zeptal na misto, kde jste Zili?

To bylo horsi, no. To jsem si musela poradit sama podle svého zdravého rozumu.
Citite se jako pecujici osoba celkové spole¢nosti podporovana?

Tak castecné, no. NemuiZu Fict, Ze ne, zase.

Takze v nécem ano, v nécem ne?

V nécem ano, v nécem ne. To uz jsem vam mozna jako tam vikala, to si tam vyberete, co se
stalo. Ale chci taky Fict, Ze ty lékari, Ze to mohla byt i nahoda jo, Ze jsme mozna narazili na
lékarku, ktera jesté méla nékde néco a bylo toho hodné na tom okrsku, je mozné, ze to
nestihala, protoze jsme vidéli tam, Ze téch pacientii ceka hodné a zZe nejsou také v dobrém
stavu, byli mladi a byli na tom také spatne, to jsem tam videla v té cekarné, jak se chovali.
Takze jsem si na jednu stranu vikala, vem si to, Ze bys byla ty ta lékarka, a ted’ jsi méla tuhle
ordinaci a ted’ ses tou pani zabyvala hodinu nebo piil hodiny a ono se na ni pak nedostalo,
tak to je taky Spatné, jo. Takze by bylo potreba treba vic lidi. Ale to je... Takhle to bohuzel

Jje, ze neni, kde vzit ty pracovniky, kdyz nejsou, Ze jo.
Jak moc vas v té dobé, kdy jste se o maminku starala, peovani o ni zatéZovalo?
9 9

No na 90 procent. To tak fakt musim Fict. Jestli jsem to neprehnala. Ja nevim, jestli to dokazu

takhle odhadnout.
Dnes tedy je maminka uZ v Domové druhym rokem, jak jste Fikala. Jak se citite nyni?

No kdyby mé neprovazely tyto nemoce, které zirejme vznikly teda tady tim, jo jako, a jesteé
mam revmatoidni artritidu, lupénku, a to je s tim spojené, jo. To je na téch kostech, kloubech.
Tak by to, bych to Fekla, Ze je to zase vyborny, mam, zbyl mi ten cas, délam si, co potrebuju

a tak dale, Ze jo. Staram se o sebe.

109



Takze dalo by se Fict uleva?

Velka uleva. Hodné velka, no. To mi strasné pomohlo. Akorat je mi to lito. Je mi to strasné
lito. Protoze tu maminku uvidim tak jako takhle. Akordt nevim, zda mé vnimd. Skoro bych

rekla, Ze uz asi ne.

Dékuji Vam za rozhovor.
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Prepis nahravky ¢. 5 s G.O.

Kolik je vasi pani?
Manzelce je 79 let.
Kolik bylo vasi Zené, kdyz jste se dozvédél o ji nemoci?

No podle mé je to takovych 3, 3,5 roku. Ale ja tomu nevéril, ja tomu proste... ja jsem to bral
Jjako, Ze zapomene nebo ze prosté to. Ale postupné, protoze ona chodila kazdy den nakoupit,
tohle to, jo. Vracela se, nékdy mi rikala, ale je to tezké. Ja povidam. ,, VZdyt tam sjedeme
autem, koupime to.“ Ale ja jsem vzdycky sedél v auté a ona Sla nakoupit. A oni tam
V obchodaku predelali prosté vchod z druhé strany takhle a ja jsem ndahodou sedél, ze jsem
videl zrcatkem primo na ten vchod do toho a vidim, Ze tam stoji. A asi 3 minuty, 5 minut, lidi
vychazeli, chodili, ale ona tam porad stala. Povidam: ,, To neni mozné. * Tak jsem tam Sel a
povidam: ,, Pro¢ tu stojis?* ,,No, ona je tady fronta. Ale fronta byla vpravo jako u kasy,
oni to predélali a tady byla zavora jako, kdyz se tam vchazelo. No tak jsem tam s ni Sel a to.
A nic. Protoze nosila klice takhle u sebe, a povida: ,,Ja se jdu projit. “ No a sla, $la do mésta,
a pak prisla, odemkla si zase, prisla domii, a dobry jo. A najednou prosté: ,,Ja se jdu projit. “
Odesla, a za chvilku nékdo zvonil, jo, poradné. Tak ji vykouknu z Okna. A Sona tam. Ja
povidam: ,, Proc si neodemknes? * ,, Ono mi to nejde. “ Sousedka: ,, Co se déje? *“ Ja povidam:
,,Ja nevim. “ No a pak vzdycky vysla, ale ona nez sla do mésta, uz obesla jenom baradk, a zase
sem prisla a tohle to. Ja povidam: ,, To je néjaky divny.* No, a protozZe chodime k lékari a
do nemocnice, najednou se ozval mobil. A sestra z nemocnice vola: ,, Vase manzelka ma
PFijit az za tyden a je tady. Ja vam ji dam k mobilu. “ Ja povidam. ,,No tak..."” ,,Jé, ona uz
je pryc.““ No a prisla teda domii. A jedna pani mi povida: ,, Heledte, ona u zamku se mé ptala
vase manzelka na cestu, kudy domu. Ja povidam: ,, To neni mozné. “ Ja povidam, prosim te,
to... No, a kdyz to takhle délala s tim zvonénim, tak to. Ale je to 2 roky, tak tady je vidycky
takovy cibulak jako, jo, jarmark. Ona: ,,Ja tam jdu.* Tak jsem ji dal penize a ona Sla, vratila
se, prinesla cesnek, prinesla cibuli. A ja tam jdu odpoledne znova. No a ja povidam: ,, No,
tak jdi.* Tak $la, no jo, ale sedm hodin vecer, stmivalo se a nikde. Tak jsem volal synovi. Ja
povidam: ,, Hele musime ji nékde najit. “ A v tom ona prisia, jo. Ja povidam: , Prosim te,
proc jsi byla takhle dlouho nékde? “ No a tedkom jsem se jako ptal, co to... a nevésta povida:

,,Dédo mné rikaji znami, Ze chodi po mésté a netrefi domii, Ze nezna cestu“. Povidam: ,,To
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Neni mozny.” A ja mam garaz tamhle dole, jo, no a vidycky prijedu pred garaz, tam
nacouvam, ona sedi vedle mé, jdu, oteviu dvere. A ja povidam: ,, Pojd, vystup.  ,, Ne, ja budu
sedet. “ Ja povidam: ,, Babi, pojd, vystup, vzdyt to.* ,, Ne, ostanu sedét.  ,,Ja povidam: ,, Tak
ja si néco udelam.* No ale potom jsem ji vzdycky vyndal, ale ja ji postavil k tém jedném
vratum jako, aby to drzela nebo aby tam stdla, ale nez jsem zajel do garaze, tak mi zmizela
na cyklostezku nebo do obchodu nebo prosté semhle nékam, jo. No a takhle to furt
pokracovalo, prosté to, ale tak jsem se dozvidal, co to... Potom nevésta nasla ten stacionar
Charity, takze jestli ji tam budeme vozit. Ja povidam. ,, Hele, ja se o ni budu starat, ja rikam
ne. “ Ja povidam: ,, Tak kdyz tak na den. *“ No tak jsme tam jeli, a oni rikali: Ne, na den to ne,
heled'te udélame to na 3 dny, jo, my ji tady i umyjeme a tohle to. Ja povidam: ,, No tak
dobre.” Tak jsem s tim souhlasil. A nakonec jezdila na 4 dny, a pak se uvolnilo i to pondéli,
jo. Tak jsme to tam sepsali. A syn ji tam rano vozil, a vecer ji vidycky podle toho, ve 3, ve 4
nekdy taky v 7. Podle toho jaky to bylo, nékdy to bylo do 7. A kdyz jsem tam prisel, jsou tam
bezvadny, nemohl jsem, ani s jednou jsem se nesetkal, ktera by byla néjaka protivna nebo
proti, opravdu jsou tam prima holky, a i ta vedouci a tohle to. I na téch schiizich, mluvi se
tam ruzné o tom, co to déla, jaky to je, pujcily mi i literaturu, abych o tom néco védél, protoze
ja o tom nic nevedel. Syn mi povida: ,, Tady mas pocitac, dej si tam Alzheimera, precti si to,
co to je. “ Kdyz jsem si to precetl pred temi 2 roky, tak jsem zesinal, a povidam. ,,JeZiSmarja,

to neni mozné. (dojeti, plac).

Ja se vas zkusim tedy doptat na ty véci. Vidim, Ze je to pro vas tézké. Vy jste rikal, Ze
pani je tedy 79, to znamena, Ze zhruba pred témi 3 lety, 76 let ji bylo, kdyzZ se toto délo.

Potom jste tedy $li k 1ékaitm?

Jiste. Ja jsem nejdrive Sel tady k pani doktorce, protoze mi doporucili, Ze musi prosté, to je
Jjako ta terapeutka nebo néjaka, jo, tak jsme k ni dochdzeli, ja myslim, Ze jsme tam chodili 1x
za mesic, a ona nam rekla, ke kterému lékari mame jesté jit a to, ... K jeji pani doktorce chodi
jako normalné, tak jsme byli i tam, tam si chodime pro léky. No a ta druhd pani doktorka
delala takové ty testy, jo, zZe ja tam ale sedél, ona se ji ptala, ve kterém patie jsme, ktery
vchod, tohle, tohle to, no jenomze ja to, ona mi vynadala, Ze musim naprosto micet, tak se ji
ptala, tak jsme tam takhle chodili na tohle to. A ona nas poslala na tohle vysetreni, na tohle
to vySetreni, ale velka uleva pro mé byla, kdyz, ja nechtél, aby jezdila, ja se o ni chtél starat
sam, ale poznal jsem Ze, prosté nevéstu uz to nebavilo a Ze ji tam syn vozi a Ze ji vozi zpdtky.

A ted’ hleda mista nekde u Rokycan a ja nevim, a kam by ji strcili, jo.
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K tomu se jesté dostaneme. Zeptal bych se Vas jesté, jak dlouho asi trvalo, neZ vasi Zené

stanovili tu diagnézu, Ze se jedna o Alzheimerovou nemoc?
No ta druha pani doktorka to stanovila velice rychle.
Miyslite psychiatricku?

No, jo. Protoze jak ji davala ty otazky, tak ona prosté na to nebyla schopna odpovidat. Ona
odpovidala, bud’ nevim, ani v kterém patie ani kudy a takhle to. A potom ona méla tadyhle
velkou bradavici, tak jsem ji nechal tam vyriznout, tak pani doktorka ji to vyrizla, ale sundala
ji dva prsteny, ale mné to nerekla, dala ji to do ruky, no, a kdyz jsme $li ven k autu, tak uz
neméla nic, to ztratila po cesté. I kdyz jsem se ptal na vratnici samoziejmé, no, zlaté prsteny
kdopak by to vratil, tak to vSechno ztratila, tak jsem prosté tohle to, taky to jeste tady méla
retizek zlaty, chodili jsme na masdze a na to, ale tak jsem ji tohle vSechno sundal, takze

potom neméla nic.
KdyZ potom se stanovila ta diagnoza, co vam rekli ohledné té nemoci lékari?

No, ta pani doktorka rekla: ,,Heledte to se bude stupniovat, furt to bude horsi a horsi, tohle
to. “ Ja povidam: ,,No horsi a horsi. Jak to miize byt horsi, kdyz...? “ Jenomze zacalo to tim,
Ze jsem musel vyfasovat ty pleny na tohle to, jo, jak se jim 7ika, ty kalhotky, tak jsme
wfasovali ty pleny, ja jsem ji pod to daval jesté nejaké podlozky. Tedkom jsem musel tieba
3x za noc vstat, jak se pohnula, proste, ted nechtéla spat, ted’ jsem ji musel davat, ja ji dal

nejdriv...

Jestli dovolite, ja bych se k tomu dostal v té druhé &asti. Vy jste Fikal, Ze ty prvni
informace ohledné Alzheimerovi nemoci vam pomohli najit pifibuzni pres internet.
KdyZ potom jste védéli, Ze uz tedy ta nemoc je stanovena, na jakou instituci jste se

obratili? Byl to néjaky urad nebo?

Potom mi bylo prosté receno, Ze md ndrok na néjakou penézitou jako podporu, jo. Tak jsem
musel jit na Ufad prdce, nahoru, oni to tam se mnou sepsali, vyZadali si hned lékaiské
potvrzeni, jak od té pani doktorky co delala ty testy, tak od té lékarky, kdyz jsem to potvrzeni
tam prinesl, tak to poslali nekam na Pribram, tam ti si to zase ovérovali, a tak ji pridélili
prosté tu penéZitou castku na tohle to, na to jo. Takze do toho Domova k vam jsem mél jako

na tu uhradu toho a na uhradu tady téch veci. Protoze kdyz, ja to nevedeél, Ze ty pleny jsou
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od lékare a to, tak ja jsem blbec Sel do lékarny, a oni mi tu balicek, ale ono to stoji asi 670

nebo 680 K¢, jo.

TakZe to vam ti‘eba lékari nerekli, Ze na tohle mate narok?
Nevim, ja jsem se to nedozvedél hned, az déle.

Na ten U¥ad prace vas nasméroval kdo? Lékaii?

Na ten Ufad prdce, no ja nevim, jestli to byl lékai nebo jestli to byla nevésta. Protoze ona
dela zdravotni sestru, a ja mam takovy dojem, zZe to byla ona. Ja povidam: ,,A ja nikam

I3

nepijdu a to. ,,A vzdyt je to v Horovicich a to... “ A ja tam priSel... ja odbocim, protoZe to
je bytovka, a tadyhle byli cikani a byli tady 8 let a to byl kraval od rana do vecera a ja prisel
na ten Urad prdce a oni tam sedéli sami cikani, fronty. Jd povidam: ,, Dejte mi pokoj, ja tady
nebudu. “ Tak jsem odeSel. Tak jsem to. A oni Fekli: ,,Hele, to je, tady je to na praci, ono je
to az nahore, uplné az, jo, to.* Tak jsem Sel nahoru, tam bylo asi 5 lidu. No tak jsem tam
pockal. A oni Fikali: ,,Heledte, tady to dejte, prineste potvrzeni od lékare, od toho.* No a
Fikam, oni to poslali na Pribram, potom to prislo z Pribrami. A oni mi poslali zase dopis,

abych se tam dostavil to vyridit i s manzelkou. A podepsat to. Jenomze ona uz se ted

nepodepise, jo. To je dalsi problém.

Jaky stupen zavislosti vasi Zené byl stanoven jako prvni? To znamena ta vySe té

podpory, co dostala?

Tak to je ta druha, nejnizsi je 800 K¢. Tak jestli dostala 4.000 K¢, tak to byl 2. stupen.
Asi 4.000 K¢, no. No a potom, kdyz se to zhorSovalo a tohle to, tak ji dali asi 8.800 K¢.

A miiZete mi Fict, jestli si to pamatujete, kdy dostala vlastné tu prvni podporu?
JeZiSmarja...

Za jakou dlouho asi poté, co jste prisli na to, Ze vlastné ta...?

Ja myslim, tak pred 2 roky.

To znamena zhruba tak po roce, roce a pil, kdy jste zjistili, Ze ma..?

Ze vitbec tohle to ma. Ja tomu do posledni chvile... Nevésta jako, ta mi to jako ikala, Ze to

«

je, jo. A az kdyz syn mi vekl: ,, Heled' vzdyt jsme ti dali tady pocitac, tohle, tak si to precti.
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Jenomze ja tomu neveril, ale kdyz jsem si to potom precetl, jo, tak jsem z toho byl paf. A

povidam: ,, My jsme spolu 60 let a... " (plac)
Tohle ¢lovék neceka...

Kdyz vidim ty jiny, ja... My jsme chodili tadyhle na cyklostezku do Oseka a zpatky.
Dopoledne, odpoledne. Protoze ona porad chodi, i kdyz je doma, ja musim tamhle dat tu
Zidli na dvere a na to a tady, a ona mi tady porad chodi. Od rana do vecera chodi. Ted' je
tady teda v tom domové v Horovicich, no ja tam chodim kazdy den a viera jsem zjistil, Ze
tady mad modrinu jako hrom na tom. Kdyz jsem se jich ptal, kdo tam byl v noci, tak:,, Jo, my

ne, my ne, to byli tamty.“ ,, A ona uz ve 4 hodiny rano vstava a tohle to. “ Ja povidam: ,, No. *

Vy jste Fikal, Ze potom ten prispévek zvySsili teda na 8.000 K¢, dneska tedy pobira ten
prispévek 8.800 K¢?

No, 8.800 K¢. Jako v té... cetl jsem v televizi nebo to, ze od nového roku ma byt na to, jeste
bere 400 K¢ na jizdné (mobilitu) a zZe to maji zvysit na 550 K¢, ale zatim to, ja to nedostal

zatim.

Dobre. Rad bych znal vas nazor, jestli ty finan¢ni prostiedky, které vase Zena dostava

na pokryti vydaji, jsou dostacujici?

Podivejte se, kdyz mi dali tu Zadost, a kdyz mi dali vypis, Ze to bude stat, podle toho, jestli
bude v pokoji sama, tak to je drazsi, kdyz jsou dva tak je to laciné a kdyz jsou tFi tak je to
ten prispévek na ten benzin, kdyz si ji budu vozit po doktorech, tak to Ze si muzu nechat. Ja
povidam: ,, To bych byl uplny viil, klidné s ni pujdu nekam, to.* Ale vim to, protoze zase tady
bydli chlap, ktery je z Brna, a oZenil se, a shodou okolnosti déla v Horovicich toho
oSetrovatele, jo. Ja jsem to nevédel. Ale byl jsem u zubare a on tam byl a ja myslel, Ze je to
panimdma, na vozicku tam meél pani k zubari, jo. A ona ho nepustila ke slovu, furt s nim
mluvila a tohle to. 4 ja potom asi za 3 nedéle nebo to: ,,To byla vase maminka? “ ,, Ne, ja
delam tady v Domoveé Na Vysluni, a to byla pani to.* Takze oni, kdyz jim nechate ty penize,
tak oni po téch doktorech jezdi, jo. Protoze manzelka tady zubare, prosté, Ze bude delat
Jenom za prachy a to, tak jako chodila, tak tady byla osetrovatelka, bydlela nahore, té jsem
chodil opravovat také véci, ale ona uz zemrela a ta ji doporucila doktora, ten byl v Zebrdku.
Jenomze tam se nedohodli zase kviili ordinaci, tak on je az tamhle za Broumy, tak ji tam

vozim, jo, ted ma tu ndhradu, a ona prosté do toho furt strka tak ani to lepidlo ji to nedrzi,
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no tak jsem tam byl, jestli by ji to udelal, tadyhle ji udélal stolicku, a kdyz zjistil, jak na tom
Jje, tak jsem musel byt u ni, a musel jsem tam stat, jako to. A on povida: ,,Ja mam ted’ strasné
prace, jediné az na jare. “ Jo. A tak jsem Fikal, kdyby mi ji vzali k vam nebo do Horovic, tak
bych tady ty prachy na tu mobilitu nebo to, bych se vzdal, protozZe to nema to, kord kdyby
byla v Beroune, jo, abych jezdil do Berouna a odtamtud zase s ni jezdil tamhle k zubari nebo

do Berouna jednou na prsa, a tohle to, protoze ja s ni takhle chodim na to jo.

A jenom kdybych to Fekl obecné, a ted’ nemyslim tu situaci ted’ bezprostiedné, kdyz uz
je vdomové. Ale kdyZ byla doma, tak jestli mate ten pocit, Ze ty penize, které dostavala
vaSe pani na tu socialni péci, pokryji naklady, které jsou s tim spojené, kdyZ ji mate

doma, kdyzZ ji vozite do Stacionare a podobné?

No tak na to padne i treba miij diichod.

Takze musite to doplacet?

Musim to doplacet. Jo. Musim no. ProtozZe no. Preci ji nenechdam, aby trpéla. (dojeti, plac)

Kdyz jste se dozvédél o nemoci vasi Zeny, vy uz jste to rikal, ale presto, co to pro vas

znamenalo?

Vzdyt vam to rikam, kdyz jsem si to precetl, Ze to je nevylécitelné, kdyz jsem poznal, Ze ji
nemuzu nechat u auta nebo to. Tady, Ze musim zamykat a byt doma. Tuhle prselo, a ja nevim,
je to tak dva mésice, prselo a takhle bylo blbé pocasi a to, to ale bylo jeste teplo, jo. Tak ona
vetsinou sedéla v kuchyni nebo to. Ale ona si sedla tam, a sedéla a koukala prosté do pitoma.
Nic nedelala, jo. Driv treba utrela nadobi, ted uz vitbec nic. Ani, no proste nic. Akorat takhle,
kdyz je néjaké smitko, tak to sebere a tohle to. No a ja jsem tady koukal na néjaké zavody
nebo to, tak ja vidim semhle, kdyz nékdo jde nebo ne. A najednou nékdo zvoni, jo. Ja
povidam, do prkynka, koukam a nikdo tam. Zvednu to sluchatko: , Sousede, tady mate
manzelku. “ Ja povidam: ,, Vzdyt je v kuchyni. * ,, Neni. “ A nahodou sousedky sedély tady za
bardkem a ona v backordch v louzich, a ona sla a jesté méla takovou néjakou kyticku. No a
Sla prosté tady tudy a tak ony ji tam odchytly a vratily mi ji. To je Spatny. Musite prosté...
Nemiize byt vterinu bez dohledu. Opravdu ne. I ted’ tam, ja tam chodim, jo, oni to maji
zamykaci a tohle to. Ale zalezi na téch osetrovatelich. Ona chodi po té chodbé dozadu a dolu
a dozadu, ja kdyz tam prijdu, tak si sednu schvalne obrdcené, okamzité mé pozna, leti, slzy
v ocich, co tady, ono ji to jesté zase pali, ¢ist umi, co jsou ndpisy na, tam reklamy na tom,

tak ze shora to precte a tohle to, pocitat to, tak taky to spocitd, takze zase uplnée, aby byla
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uplné vedle, to ne, to ji jeste pali. O to je to tezsi. Ale nemuze byt vterinu sama. A ony ty
party se tam stiidaji. A ty dvere jsou zaviraci a maji to na pocitac, tahle proste, ted’ je to
tenhle letosni rok a kiiZzek a ono se to otevre, jo. A tyhle ty, kteri si to ulehcuji tak to nechaji
otevirené a oni chodi i tam mezi ty lidi, kteri jsou prosté normalni, ale je treba na vozicku
nebo, ale jsou tam ubytovani. Tak oni chodi i tam mezi né a mezi to, no. A kdyz jsem tam
véera prisel a vidél jsem tady, Zze ma modrinu a tohle to, no tak jsem se sel ptat. ,, No, my ne,
my jsme tady pres den, a to musite na ty, co tady byly v noci.“ Ale vypada to, a je to jesté

Jjako od barvy od zelené, jako maji ty dvere, tak vypada to, jako Ze dostala dvermi nebo to.
Jak byste hodnotil vasi spolupraci s 1ékari ohledné péce o vasi pani?

Ja ... s témi lidmi, se kterymi jsem jednal, tak kladné. Tak dobre. Akorat ... ja...no...akorat
je to pitomé, Ze ja se do toho Berouna nedostanu, to vyrizuje syn s tou pani doktorkou, jo. A
ja jsem se tam s ni setkal akorat jednou, ale byla velice prijemna a i jsme si potom, kdyz uz
to skoncilo, tak jsme si osobné popovidali. A uplné mi vyrazila dech, jak prosté dobre mluvila

a je videt, Ze se v tom vyznd, jo.

To byla ta pani doktorka, co chodi na ty setkani pecujicich?

Bylo to pred rokem na Vanoce, ne letos, jesté pred rokem, a ja to mam mozna i nékde...
To neni, takovy detail neni nutny.

Ale jinak syn, kdyz potrebuju... protoze léky od normalni lékarky tady jo, to mi pise, ona
bere Sest lékil, jo, ja ji to musim, ona uz potom bere jenom jeden a tamto mi vyplivavala, tak
jsem to vzdycky musel rozkrdjet a pripravit a do caje a do toho. Tyhle ty tam maji néjaky
mlynek, Ze pry to tam rozemelou. Ale nékteré ty léky miize psat jediné ta lékarka, ta

psychiatricka.

Jak byste v této véci hodnotil spolupraci s urady? Myslite, Z¢ vam pomohly nebo

poskytly vam informace?

Co jsem tady s nimi jednal, tak uplné v pohodé. Ja jsem tam... ja tam Sel, ja jsem si myslel
prosteé, ze jsem si myslel, Ze se mnou vyrazi dvere, protoze ja nejsem zvykly chodit nékde po
uradech a tohle to. Protoze ja jsem se nikdy nestaral ani o penize o nic, to délala vSechno
manzelka, jo. Ted ona méla vkladni knizku, ja mél vkladni knizku a chodili jsme platit prosté
inkaso a to na postu. Kdyz to zrusili, Ze to musi byt prosté pres Sporitelnu a tohle to jo, tak

manzelka rikala, pojd’ se mnou, tak jsme sli do Sporitelny a ona si tam nechala udélat proste
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sviij ucet, ale pravdépodobné, protoze ta knizka se nenasla vitbec, a rekli mi nakonec, Ze by
to musela mit nékde na poste nebo to, tak si myslim, ja tam tenkrat s ni byl, to uz je asi 5 let
nebo jak je to dlouho, a ja mam dojem, Ze si z té knizky vkladni to nechala prevést na ten
ucet, jo. A ted kdyz k tomu doslo a ona si dala na Sporoziro a mné to dala taky po 1.000 K¢.
Tak ja chodil kazdy mesic do Sporitelny, tam jsem skladal tyhle prachy, a prachy, aby mné
zaplatili plyn, elektriku a tyhle ty véci. No a tak vaucka, Ze tam piijde se mnou a Ze to zrusime.
JenomzZe vnucka tam se mnou Sla, a kdyz na nas prisla rada, a ona mi tam zacala ukazovat
fotky, hele ja mam fotky, ja jsem v jiném stavu, ja budu rodit a tohle to. Ja povidam:
,»Martino, prosim té, ja jsem tady kvuli tomu, abys mi poradila tady s pani a to, pockej
chvili. ““ No tak jsem si to... musel jsem tam jit 3x, jo. Protoze mi to vidycky poslali zpatky.
Tak ted tam mam ucet, a z toho se plati teda plyn, elektrika, tohle to. A tamto jsme vsechno
Zrusili. Ale tu jeji knizku... Ja povidam: ,,Kolik na té knizce ma? “ Ona mi rekla: ,, Pane
Stochl, ta tady vitbec viladni knizku nemd vedenou.“ A moji knizku jsem také nenasel, ale
protoze jsem si to podepsal a to, tak to nasli, kolik tam je a prevedli mi to teda a vyplatili mi

to, jo.

A jinak ty urady, ted’ myslim ten pracovni urad nebo socialni odbor, na ten jste se asi

patrné ani neobraceli? Tam to jednani bylo v poradku?

V poradku. Opravdu. Az mé to prekvapilo, jo. Protoze, klidne prijdte za tyden a to. Ja ty

Papiry i tady mam, jak mi to z toho posilali. Na to si nemiizu stéZovat.

Zeptam se, vy uz jste to ¢asto zminil, ale stejné bych se chtél vyloZené cilené zeptat na

to, jak je obtizna pro vas ta péce o vasi pani?

Podivejte se...kdybych... no to... obtizné je to v tom, Ze... ja ji neumyju, jo. Mdame sprchovy
kout. No, dokazal bych ji teda umyt a tohle to a vysusit a tohle to, jo. Normalné mi vozi
obédy, tak to ji nakrmim. To prosté ja si na sobotu, na nedéli, teda ctvrtek, patek si necham
dvoje, abych to mél na sobotu, na nedeli. Vsechno ji to dam. Nakrmim ji. To ona ji, to ona
Jji. I kdyz bez té protézy, spodni zuby md, vSechno to rozkouse, to jo. Nejhorsi pro mé je, ze
neudrzi tu moc, ze musi prosté a protoze ja nemél tolik téch kalhotek a tohle to, no tak jsem
jidaval jeste pod to takové pleny, i pod ni jsem daval, ja to nevedél, ted vnucka, oni prodavaji
takové podlozky, které jsou savé a to, jenomze to ja drive nevédel, tak ja ted jsem jesté ty
podlozky savé, jsem si takhle rozstrihal a daval jsem ji jesté pod tyhle ty kalhotky, aby to

opravdu neprolezlo az doli. A musel jsem si dat na tu, pod tu pohovku igelit, a na to dat jeste
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néejakeé veci, abych to prosté odizoloval. Protoze, kdyz jsem, ja, kdyz nechtela spat, tak mi
poradili davat ji na spani prasek. Jenomze ja nevedel pulku, ja ji dal cely, jo. A dal jsem ji
to. A ted’ ona Sla tam a takhle zacala tapat...po tom... A ja povidam: ,,Co je? “ Ja povidam:
,,Jezis to je ten prasek. *“ Tak jsem ji honem polozil, ona spala, ale pak se ji chtélo na zachod,
tak sla, ale vratila se, a takhle se oprela o to a takhle to celé podeélala. No tak. A pak mi
rekli: ,, To musis jenom piilku . Takze piilka prasku. A ta piilka prasku nékdy vydrzela celou
noc. Ale nékdy vydrzela, nejméné vydrzela tak tri hodiny. Ale jakmile jsem... Musel jsem
spat jak na jehlach, jakmile jsem citil, Ze se pohnula tak jsem musel okamziteé vstat, sundat

Jji nohy dolu, obout a jit s ni pomaloucku na zachod a jo, vypustila vSechno, ale Ze jo, no.
Co vam nejvice chybélo nebo co vam nejvice chybi p¥i zajiStovani té péce?

Ja jsem vikal, ja jsem chtél jeste, nejenom syna, ale jesté dceru. Treba by to bylo horsi. Ale
tam jak jsem chodil k vam na ty seminare a tohle to, tak podle toho, kdo tam jak mluvil, tak
je to u vsech stejné, ale kdyz premluvi, Ze ma jesté sourozence nebo to, a kdyz ho premluvi:
, Hele ja potrebuju aspon tyden, aby sis toho clovéka vzal domii, abych si tyden mohl
odfrknout. ““ Ale ja nemam tuhle tu moznost, jo. Protoze ja mam akorat syna, 3 vaucky a ty
jsou zaneprazdnené, ty proste to, no a nevésta nakonec dojizdi nekam do Berouna, deéla
zdravotni sestru, a ta prosté nechce, aby syn ji tam, se timhle zdrzoval a tohle to, ta chce
porad, aby byla nékde v nejakém, ta uz mé do toho nuti 1,5 roku nebo to. Ja povidam: ,, Ne,
ja si ji necham doma. “ Ja ji nechtél dat ani do toho Berouna, opravdu. Protoze jsem myslel,
ale kdyz jsem poznal, Ze syn rdno prijede, ja ji pripravim a tohle to, odvedu ji k autu, jo, a
ona si tam sedne, on ji pripoutd, a zase mi ji priveze. Ale uz ted, kdyz ji priveze, a ja to tady
necham oteviené, a prohodime par slov, ale ona sem nejde, ona jde nahoru. Ona nevi, uz

ani ty dvere, prosté je videét, ze ta... komunikace prosté je Spatnd.

Y wwr

TakzZe, to Ze jste vlastné takhle na to sim, nebo Ze to na vas dopada, je asi to nejtézsi,
CO V té péci je?

Ale kdyz, ja za ni chodim kazdy den. Ale kdyz ji vidim, ja tam prijdu, ale tamty jsou treba na
pokojich nebo to. Ale ona porad, to je dlouha chodba, a takhle lomend, jo. Ona porad takhle
chodi. Ted jak jsem tam byl viera, ta byly dvé az u tech dveri a mackaly na to, mackaly na
to. A kdyz mé vidéla, tak hned slzy v ocich a takhle. A kdyz mam odejit, ja se tam, protoze

tam je teplo, jo, dam ji treba bandn nebo néco a jdu s ni az nahoru, tam si sedneme a

koukdme ven, jak jezdi auta a to, ona mi ¢te a povidam ji, a drzim ji za ruku nebo hladim,
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ale ona stejne, vydrzi tak ctvrt hodiny, a stoupne si a uz, tam je zabradli velké, je tam i videt
dolii a takhle to obchazi, jo. A Fikam, kdyz je tam tahle ta parta, tyhle ty, tak ty tam sedi, ty
oSetrovatelé kecaji tam a nechaji ty dvere dokordn. A oni mizou chodit a na druhé strané
Jjsou chlapi, a tahle jsou takovy to, takze muzou chodit uplné vsude. A ja tam mluvil s néjakou,
to je ale, to neni jako zaméstnankyné, ale je to ze Skoly, je z Cerhovic, a ta to tam uklizi, oni
tam maji, kdyz chodi po téch chodbach, tak tam maji takové jako zabradli, jo. A ona myje fto,
holt aby se nenakazili nebo to. No a tak jsem, ja povidam: ,,Odkud jsi? “ ,,Z Cerhovic. “ Tak
Jjsme se tam bavili. No a manzelka, protoZe to bylo oteviené, mezi tim mi, tak odesla tam
nekam do toho. A kdyz jsem potom tam Sel za ni, tak uz tam byly dvé, oni to maji udélané
tak, ze maji kliku z druhé strany, aby se to po schodech nebo je tam takova ta koule a ta se
musi takhle pootocit, ale z druhé strany. A to uz obé dve a spekulovaly tam, jesté s tou jednou,

Jjak by se to otevielo. Jak by to.

Vy jste fikal, Ze vam pomaha vlastné syn jako jediny? Vozit pani vlastné do Stacionare,

takZe aspoi takovou pomoc mate.
Jako jediny. Kazdy den k vam a zpatky.

Co vam nejvice pomaha? Mluvil jste o tom, Ze jste hodné unaveny, takZze to, Ze tieba je

vaSe Zena pres den v tom Stacionari?

Treba rano, kdyz v noci nespim, tak syn ji odveze, a ja si aspon na hodinu lehnu a dospim
to, jo. Nekdy oni vozi ten obéd mezi 11 - 12, to zdlezi. Je jich pét, podle toho jak ktera. Ta
nejstarsi ta prijede az ve 12. A kdyz to reknu té mladsi, tak povida: ,, Ja nekourim a nekecam,

tak jsem tady hned.
Takze ta moZnost si od toho chvilku odpocinout?

Ano! Vyborny. Ted prave ta vaucka bude rodit v breznu, a uz je ji 36, poprvé, ta prostredni
té je 26 ta uz ma dva, a ta nejmladsi té je 18 a jesté jako to. Ale tahle ta nejstarsi ted uz bude
na materské, a ta porad mé tady presveédcuje, ze musime jet nekam tamhle k tém Rokycaniim
a ze tam neveésta volala a tam Ze maji volno, takze ji daji tam, a Kdja, teda syn, Ze toho ma
moc a Ze to nebude. A ja ji povidam: ,, Hele, vy mé tak nastvete, Ze vezmu auto, pojedu tadyhle
Cerhovice — Zebrdk, vyberu si Tirdka a prdasknu to s obéma to...” Ona se chytla za hlavu:
., To vis, Ze jo, a budes na kapackach a budeme se o tebe starat.“* Ja povidam: ,, Podivej se,
bud’ mi ji vezmou do Berouna.** Ja jsem vam to rikal, Ze uz mi vikali, Ze by ji tam vzali, a Ze

zavola v patek v sedm a potom mi volala: ,, Nezlobte se...“ ProtoZe oni si to rozmysleli. Ja
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povidam: ,,V poradku. *“ Vnucce jsem, jsme se pohddali tady v aute, na mé rvala, ja povidam:
., Hele vis, co, bud’ ji vezmou sem nebo do Berouna. A kdyz ji tam nevezmou, tak ja budu sam
si ji vozit do toho Berouna aspon na ten, pres ten den. Mné to jedno.“ Je to blby, protoze
kazdy den jezdit tam i zpatky. Ale syn by to nedovolil. Syn to. Ale oni mermomoci, Ze syn
toho md moc a takové ty kecy, ona nevesta byla na operaci s pateri, takze ted marodi a tohle

to. Jsou to komplikace. Prosté.

Jsou to trampoty. Chtél bych se vas zeptat na vas pocit, jestli si myslite, Ze jste
spole¢nosti, a ted” nemyslim jenom tady sousedy, myslim celkové spolecnosti, jestli
dokaze spolefnost pochopit lidi nebo vy sam jestli se citite, Ze jste tou spolecnosti

pochopeny v tom, co vlastné to pro vas znamena?

Ja co tady mam ty znamé okolo, tak vétsina lidi, nebo ja bych rekl, Ze skoro vsichni, to

chapou, jo, co to je.

A kdyzZ uz tieba troSku dal byste se podival, at’ uz na ty urady, nebo reknéme lidi, se

kterymi se tak ¢asto tieba nestykate, jestli citite, Ze je ve spolecnosti to pochopeni?

No, je... Takhle, Soiia ma Stitnou zZlazu, jo. A to byla jesté zdrava, to uz je asi sedm let nebo
to. A poslali nas do Prahy, jo k doktorovi, a prosté na tu stitnou Zlazu. Prijdeme tam a ten
primar si to prohlédl: , Tak tohle to operovat nebudeme!* Ja povidam: ,,Jak to?* ,, Tohle
operovat nebudeme. “ Sebral se a Sel. Ja povidam: ,, Prosim té, pojd odsud.* To byl takovy,
proste, to bylo videt, mozna, ze kdybych mel 100.000 K¢ a dal mu to do kapsy, tak to. Ten
nas odmitl, Ze ne. Jinak tady s temi doktory, kteri ji osetruji tady, tak se vsemi jako vychdazim

dobre.

Citite se, jako pravé ta pecujici osoba o toho druhého, spolecnosti podporovan? Jestli
myslite, Ze to co vlastné pro Zenu délate, jestli ta spole¢nost dokaZe néjak ocenit do té

miry, Ze vam tfeba v tom pomaha?

Podivejte se, tam u vds v tom Berouné, tam jsem se nesetkal s jednim slovem to, jo. Jednou
akorat vikali, Ze jim utekla, ale to bylo v léte, tam na tu zahradu, Ze ji chvili hledali. Ale
S kymkoli jsem tam mluvil, tak vsechno bylo prosté i my poradila ta jedna ta sestra, abych ji
tam to dospod nedaval, opravdu tam jsem se nesetkal s Zadnou minusovou véci. A tady
akorat v téch Horovicich, ja tam teda chodim kazdy den, ja nevim, jestli je to dobre pro ni
nebo Spatne, ja se ptam, jestli mé shani, kdyz odejdu, ale prosté mé poznd. I kdyz se otocim

zezadu, mad slzy v ocich chvili a musim ji privést na jiné myslenky, jo. Mé to stve taky. Ja
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kdyz vidim jiny lidi, Ze prosté i stary, a chodi tady spolu na cyklostezku a povidaji si a tohle
to ajd vim, zZe tady doma budu muset zase makat tohle to, vysavat, proste. Diiv tohle vSechno
delala zena. My mame zahradku v Tlustici, ja jsem se v pul 11 najedl, a ona tam se mnou
Jjela akordt sebrat treba jahody nebo prinést mi saldt, ani tam se mnou nechtéla jezdit na tu
zahradu, jo. Ted kdyz ma tuhle tu nemoc, tak samozrejmé si ji tam vozim, mam tam slunecnik,
posadim ji pod slunecnik, ale ona mi jednou odtamtud taky utekla. Jesté nez jsem tohle to
zjistil, Ze to je jo, tak mi odesla. Ji tam néco délal a najednou syn mi volal: ,,Dédo..." Ze
jde tady okolo té vily dolu. Ja povidam: ,,JeZiSmarja!*“ ,,Ja ji vezmu do auta, ja ti ji potom
privezu. “ No tak to jsem byl strasné rad. Ale ja jsem tam byl zabrany do prace, tak potom,
ted’ kdyz tam jezdime, tak musim okamzité zamknout ty vrdtka, aby mi to, ona chodi

K vratkiim nebo to nebo sedi pod tim slunecnikem, jo.

Ted’ tedy mate Zenu na té odleh¢ovaci pobytové sluzbé. Chtél by se zeptat, jak to vlastné
ted’ prozivate? UzZ jste o tom mluvil, ale zajimalo by mé, to co ted’ prozivate kolem

toho?

No ted’ prozivam to, zZe si oddychnu teda, zatim tam jezdim kazdy den za ni, a kdyz mam jit
odtamtud, tak je mi z toho smutno, jo. A kdyz vidim, Ze ma slzy v ocich, Ze mé poznd, Ze prosté
to, no a tak ona od rana do vecera ona tam porad chodi, ona si nesedne, porad sem tam, a i
Jji znaji i v tom horejsim patre, protoze ty sestry, ona na mé. ,,Ona byla sportovkyné? “ Ja
povidam: ,,Proc?* ,, Ona tady porad chodi, a kdyz jsme se ji, kdyz jsme rekli to, a jak jsme
rekli ,, lyze*, tak to zazarila.* Ano, to jo. Ale ona pochazi z Moravy. A kdyz prisla sem, tak
ona neuméla lyzovat, neuméla plavat, nic. My jsme jezdili na Jasanku, tam mame chatu a
tohle to, ja to mam natoceny na osmicce, ta ujela na bezkach 3 metry a byla na zemi. Naucila
se to. Dopoledne uvarila, §la do Spindlu nakoupit. My jsme se synem jezdili na vieku. U toho
tam byla. Udeélala obéd. A jak tam sehnala néjakou kamarddku, néjakou studentku nebo to,
ta znala celé Krkonose, ja nevedeél ani kde je Vrbatovka nic, my jsme furt jezdili jenom tam.
Plavat jsem ji musel ucit. Kdyz byl Kdaja maly, my jsme jezdili tadyhle ke Krejcarku, jo, tam
jsem nechal auto a $li jsme, no a ona sla plavat, ja hlidal Kaju, a najednou takhle se kouknu
a vidim takhle ruku, no tak jsem tam hupnul, a ona se topila, musel jsem ji vytahnout, jo,
kdyz jako, kdyz sem prisla, tady nic neznala. No a naucila se to vsechno. ... ja o téhle nemoci

opravdu nikdy nic nevedel, jo.

Dékuju Vam za rozhovor.
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Piiloha ¢. 6 — prepis nahravky rozhovoru s H.P.

Kolik je vasi mamince?

Takze 75 let.

A Fikala jste, Ze jste jeji snacha?

Snacha, ano.

Kolik bylo vasi mamince, kdyZ jste se dozvédéli o jeji nemoci?

Takze ta nemoc trva 3 roky, to jsme se dozvédeli, protoze byla na vysetreni na CT
V Horovicich. Ale myslim si, Ze uz to trvalo tak 2 roky jesté predtim, ale to jsme nevédéli, Ze
to miize byt ono, teda. Protoze si myslim, zZe takovych 5 let, Ze uz to jako ma. Ale 3 roky je
na to lécena, nebo lécena, bere prasek Aricept, léky, ale nevim, jestli to jako pomdaha.

Myslim, ze jako ne. Pani doktorka nam rekla, Ze je to jako stabilizacni ten lék, no.
Jak jste prisli na to, Ze maminka trpi Alzheimerovou nemoci?

No, ja si myslim, Ze to zacalo, tak jako postupné, pomalinku, zZe spis jsme si délali nekdy i
legraci, Ze jsme se smali, Ze néco treba zapomnéla nebo prisla a zeptala se, co jste dneska
delali, tak jsme ji to vekli, a za pét minut znovu, co jste délali. ,, Marusko vzdyt uz jsme ti to
Fikali. “ ,, No jo vlastné.*“ Ale my jsme tomu neprikladali vétsi vyznam, ale postupem casu se
to fakt zacalo zhorsovat, Ze jsme potom nachazeli jinde veci, nez byla zvykla si je davat,
proste, zapominala si chodit na nakup, zacala zapominat brat léky. Kdyz jsme tam prisii,
Fikam, ty sis, Marusko, nevzala 2 dny léky, my jsme tam nejezdili tak casto, protoze jsme to
nevedeli. ,, Ne, to ja jsem si vzala, to sem nékdo dal. ““ No a potom jsme se rozhodli néco s tim

udélat, to uz se mi nelibilo, no.
V té dobé ji bylo mamince tedy kolik?

Ted ji je 75. V té dobé kolem 70. A zhorsilo se to, kdyz ji zemrela kamaradka, ona méla
kamaraddku z Popovic, se kterou se kamarddila, jezdila, jezdily spolu na vylety a ona zemrela
a od té doby myslim, Ze se to rapidné, ale rapidné zhorsilo. Treba tomu prikladam velky

duraz, ale myslim si, zZe timto se to zhorsilo.

123



Jak dlouho pfribliZzné trvalo, neZ byla stanovena jeji diagnoza?

Nejdriv jsme byli na neurologickém vysetreni, na neurologii, tam vim, Ze dostala néjaky test
Jjako nakreslit hodiny, prosté a tohle to, jestli sviti slunicko nebo napsat datum narozeni. No
a potom vysetieni nas pani doktorka poslala tedy do téch Horovic na to CT a tam vlastné se

to zjistilo, na tom CT teda, Ze jsou vlastné néjaké zmeny na mozku.
TakZe to bylo pomérné kratké obdobi?

Kratka doba, ja si myslim, Ze to bylo behem ctvrt roku, kdy jsme cekali na objednani, 3, 4

meésice.
Jaky stupen zavislosti byl vasi mamince stanoven jako prvni?

Ten prvni. A ten mame viastné do dnes. A ted’ uz jsme si tedy zazadali, protoze uz to fakt
neslo. A byli jsme radi, zZe jsme tady sehnali misto, aspon ten Denni staciondr, protoze

predtim k nam rok jezdili s obédy, aspon, no.

Mohla byste popsat, které urady, zdravotni Gstavy, instituce ¢i poskytovatelé socialnich

sluZzeb Vam poskytly k této situaci informace a podporu?

No moc jako, abych rekla pravdu, tak moc ne. Ja jsem si to samoziejmé zacala surfovat na
internetu, co to viibec jako Alzheimer je, jako védéla jsem, Ze jo, ale presné jako, co to jako

vlastné obndsi.

Informace jste si nasla na internetu...

Na internetu, no.

Byla jeSté nékde néjaka jina tfeba instituce, ktera by vam ty informace ...
Ne, my jsme Zadnou instituci vitbec nevyhledavali, vitbec.

TakZe viibec jste Zadnou instituci...

Ne, ne, ne. Takhle docetla jsem se, ze prosteé, Ze tam jsou 3 stupné nemoci, takze to vypadalo
na ten 1. stupen, coz by Maruska zvladla sama, akorat, zZe jsme tam museli casteji jezdit,
jestli ma nakup, uvareno, Ze jo a tohle. Ona vidycky Fikala, Ze vSechno, je sobéstacnd. No
ale potom se to zacalo zhorsovat, Ze jo. TakzZe jsme, nevim, jestli nam to nékdo poradil nebo
viastné pani doktorka, myslim, Ze nam to iekla. Ze uz bylo na ¢ase zaridit si treba Domov

diichodcu. Takze jsme obvolali Horovice a Zdice a tam teda nam rekli, Ze cekaci doba je 3,

124



4 roky. Jako dlouho, ale Ze je dobre, Ze jsme zavolali, takze nas tam povedou v evidenci. A

shodou okolnosti se manzel zna s pani reditelkou v Horovicich, ... ,, No urcité to sem poslete

I3

tu Zadost, ale méli byste si dat zadost na socidlku, na Urad prace, protoze mdte narok na...

coz my jsme nevedeli a dozvedeli jsme se to vlastné timto zpusobem.

TakZe k tém informacim jste se dostali takto?

Takhle, jakoby oklikou, no.

A kdyZ potom jste s iiady nakonec jednali, jaké informace vam poskytli informace?

Ja nevim. Ja si myslim, ze délaji to, co museji. Nevim, jestli jako néco navic, nechci jako nic
proti nim, to urcité ne. A délaji proste, co maji v osnové. Takhle to reknu, popravde. Takze
prvai bylo, ze se prijeli k nam podivat, nebo teda za Maruskou. Méli jsme tam socidlni
pracovnici, ted uz nevim, jak se jmenuje, méli jsme tam schiizku. TakzZe prijela, davala ji také
riuzné otazky, vikala, Ze potrebujeme potvrzeni od lékare a viastné to byla jakoby ta prvni
schiizka, pani doktorka vyplnila néjaky formular a potom nam prisel prispévek néjakych 800
K¢

Ten prvni stupei.

No.

A jaké dalii informace vam k tomu poskytl Utad prace?

Ted’ ja nevim, jako myslite, jako o té nemoci nebo...?

Spis co se tyce socialniho zabezpeceni, jestli vam dali informace, na co v§e mate narok,

jakym zpuisobem ty véci dal feSit a podobné?

Tak to si myslim, Ze asi jo, protoZe na té schiizce byl manzel, takze mu rekli, co a jak, co

potrebuje. To si myslim, Ze urcite.

Rikala jste, Ze tedy mamince byl jako prvni stupeii zivislosti stanoven ten nejniZi,
1. stupen. A kdy se tohle se stalo, bylo to za jak dlouho asi, co byla diagnostikovana ta

nemoc?
Ten mdme rok, ten pobirame 1,5 roku.
TakzZe teprve po necelych dvou letech od stanoveni diagnézy?

Vlastne az na popud pani reditelky viastne z Horovic.
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Jak hodnotite spolupraci se zdravotniky?
Jo, S pani doktorkou si myslim, Ze je to super.

V jaké mife dostacuje podle Vas verejné financni zajiSténi nemocného (diichod,
prispévky apod.) k pokryti potfebnych nakladii na jeho Zivobyti a zajisténi potirebné
péce?

No, tak ten maly prispévek to urcité ne. To fakt urcité ne. Kdyz si to vezmete, ze ma néjaké
pojistent, plati si byt, jo je sama, viastné vdova, jidlo, ted tady Denni stacionadr, ale to jsme
fakt radi, i kdyby to stdalo vic, tak to proste clovek zaplati, ale odvozy k doktorim, Iléky,
obleceni néjake, proste. To si myslim, Ze ne, no. Samozrejmé clovéek chodi do prace, rad ty
penize da, jo. Ja bych chtéla, aby se potom o mé takhle nékdo taky postaral, ale nevim teda

(smich) fakt nevim teda.

V jaké mire podle Vas pokryva systém poskytovanych socialnich sluzeb péci o

nemocného?

No, jako docela dobre, no. Zatim to jde.

Rikala jste, Ze ted’ davate maminku do denniho stacionafie.

Ano, to je pomoc, to jsme radi. Maminka by doma uz sama byt nemohla.
Co pro vas znamenalo onemocnéni vasi tchyné?

No urcite vetsi zatez, urcite vic tam jezdit, urcité vic se o ni starat, bavit se o ni. Dokonce
jsme se i s manzelem casto pohddali, protoze, ne zZe by to bral na lehkou vihu, to viibec ne,
Jjako jo, ale obcas jako to muizes takhle udélat, to takhle nedélej, ja rikam to nemiizes, protoze
uz to nevi, takze je to i jako psychika, si myslim a vlastné kazdé rano jsme tam jezdili davat
léky, vecer ja z prace nebo manzel. A o vikendu uvarit, uklidit, vyprat. Clovék mad svoji

domacnost. Ja délam v Praze, takZe rano do Prahy, z prdce, Ze jo. Takze je to fyzicky i

Vevr

Musela jste s poti‘ebou zajisténi péce upozadit nebo obétovat nékteré z Vasich aktivit?

Pokud ano, tak v jaké mife?

No ze zacatku to bylo hodné krusné, protoze nez jsme si to vlastné viibec uveédomili, co to

obnasi. Ted' uz je to takové trochu zazité. Bere to hodné casu, ale zatim to jde.
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Jak ndroc¢na je pro vas péce o maminku?

No, prosté musime pro ni domu, vykoupat ji. Pro mé bylo hrozné tézké ji jako rict ,, Pojd,
musime se jit vysprchovat.“ Protoze jako jo, ale protoze mé vidycky rekla, ja uz jsem se
sprchovala, ja uz jsem si myla hlavu, protoze ona méla zazité, Ze to déla. Ale prosté to nedéla.
Tak ja sem ji tedy jeden tyden nechala, ale je to blbé, budete si myslet, Ze je to blbé, ale ja
jsem ji tam dala do vany lavorek, tam ma prasek na prani a tohle a sprchu jsem takhle
zatocila. A ona mi vika ,, Nech to tady, ja se vysprchuji. “ Jo, jeden den sem prijela a rikala:
,,Ne, to ja jsem takhle uklidila. A ja Fikam: ,, Ne prosté, ty jsi se nesprchovala.* ,,Jo, podivej
se, mam mokré vlasy. “ ,, Ne, mas je suché. “ TakzZe tohle pro mé bylo asi nejhorsi. Coz manzel
tohle nedéla, protoze vekl, Ze s ni do koupelny nepiijde, coz asi jako, je lepsi Zenska se
Zenskou, nevim je to mama, tak k ni ma ostych, ale prosté to nechava na me. Tuhle hygienu
a vSechno no. Tak, ze narocny, no. A trosSku, protoze ted ma obdobi, Ze zacinad byt ne zla, t0
nechci rict zla, jo. Ale ,, Ne to ja nebudu, to nebudu jist, prasky ne, “ a ze clovek trosku musi
na ni zvysit hlas. To mé mrzi, ale ono to fakt nekdy nejde, jo. Ale mrzi mé to tedy. Kdy bych
ale taky, kdybych musela v noci..., jako kamarddka moje, ta ziistala doma se svym dédeckem,
protoze manzel mel hezky placené misto, takze mohla zustat doma, vikala, ze brala néjakych
9.000 K¢, a kdyz mi vikala, Ze ho i prebaluje, protoze byl leZici, krmi, tak musim Fict, Ze to

bych asi nedokdzala. Nevim, prosté to bych asi fakt nedokdzala.
Rozumim. Co vam chybélo nebo chybi pri zajiStovani té péce?

Cas, cas prosté. Jako kdybych mohla byt doma, a byla bych ohodnocena nebo néco
dostavala, tak zustanu doma a budu se o ni starat, ale clovek, kdyz musi zaplatit hypotéku,
néjakou pujcku, prosté tak to nejde, a myslim si, Ze by to byla i jako uleva pro ten stat, kdyz
by se ten rodinny prislusnik mohl o tu osobu starat doma, ale to prosté z financniho hlediska

nejde. Nevim, no.
Co vam osobné v zajistovani péce nejvice pomohlo?

Nejvic nam pomohlo, ze ted’ miize byt tady v Dennim stacionari. Protoze to bylo tak, Ze
viastné cely den byla doma, jen treba s tim obédem, coz bylo super uplnée, a my treba az po
prdci a najednou zjistite, Ze vam sousedi volaji, ze Maruska bloudi okolo bardku a ze se
nemiize dostat domui. Tak jsem zavolala do Charity socialni pracovnici z denniho staciondre,

ta nam vysla super vstiic, teda musim rict. Takze to nam nejvic pomohlo, Denni stacionar,
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Ze md tady néjakou aktivitu a ze vime, Ze od rana do odpoledne je o ni postardano a nemusime

na to myslet.
Tomu rozumim. Kdo ve vasi rodiné se nejvice podili na pé¢i, asi to jste vy a..?

Ja si myslim ja péce, hygiena tohle a manzel zase, Ze sem skoro pro ni kazdy den jezdi. Ja
sem jezdim v patek pro ni. Ze sem pro ni takhle jezdi, jako jo, Ze ji piiveze domii, dame ji

vecerni léky, Ze jo, Ze se takhle postara. A ja spise ten vikend, to vareni, uklid, prosteé.
Pomaha vam k tomu jesté nékdo?
Ne, ne, ne. Takhle.

Dobre. Co délate pro to, abyste tu péci 0 maminku zvladli? Ted’ nemyslim, co se tyce

té prace, ale proto, abyste vy to zvladli. Psychicky, fyzicky?

No, snazim se to brat jako normainé, Ze to patii k Zivotu, prosté. Ze to patii k Zivotu a Ze je
to dané. Rodice nas prosté vychovali a my jim to musime néjak proste splatit. Ale bojim se,
Ze tahle mladsi generace ve veku mého syna 24 let, Ze to neudéla. Nevim, to zalezi v rodinée.

Myslim si, Ze jsem syna vychovala dobre, ale prosté to.
To jednou uvidime.
No, to jednou uvidime teda. (iismeév)

Citite se ve své situaci pecujiciho (coZ je mozZna spiSe otazka pro lidi, kteri uz tfreba musi
stim Clovékem sdilet domacnost a tak dale a tak dale) svym okolni nebo obecné

spolecnosti pochopena?

Ja si myslim, Ze nékdo to chape, ale nékdo asi ne. ProtoZze vam tieba reknu pripad, jo.
Maruska bydli ve 3. patre, proste. V listopadu, Fijnu maji vzdycky schiizi takhle pred koncem
roku. A Maruska, jeste kdyz nejezdila do staciondre, méla takovou zabavu, Ze chodila na
balkon a krmila tam hrdlicky, prosté jo a sypala jim suSenky, rozdrobila rohlik. A pani
sousedka pod ni rekla, Ze tam vési pradlo, a Ze si nepreje, aby ty hrdlicky krmila, to rekla na
té schuizi, ze to pradlo ma potom, jak je to vihké a Ze je to tam nalepené. A zZe at’'s tim koukdme
néco udélat. My jsme dokonce napsali na balkonové dvere ,,Prosim maminko nekrm
hrdlicky.* Jo, ale druhy den jsme prijeli a bylo to strzené a krmila je dal. A Fekla to tam ta
sousedka pred vsemi, at’ s tim laskaveé néco hodlame udélat. Ja uz jsem to proste nevydrzela,

ja jsem trosku od rany: ,, Nezlobte se Maruska tu bydli 30 let a vy tu bydlite rok a vy k tomu
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mate takovéto kecy.* Takze asi takovy priklad vam k tomu reknu, ale prosté to tak je, nékdo

to prosté nepochopi.

To je Feknéme jako takova vypovéd’ o tom, jak ty lidi tfeba vnimaji tu citlivost vaci
témto lidem, oni nepochopi vlastné, Ze takovému c¢lovéku se téZko néco vysvétli. Ale
jesté bych se jednou vratil k té otazce. Zkusim to tifeba uvést, kdyz tu situaci probirate
nékde mezi lidmi nebo i co se tyCe vlastné téch penéz, které se dostavaji, jestli mate
dojem, Ze to ta spolecnost kolem vas néjakym zpiisobem vnima a dokaZe viibec vasi
péci ocenit?

Ja si myslim, Ze strasné malo lidi to vnima a dokaze to ocenit, jak vy Fikdte. Ale tieba v praci,
muy $éf, protoze jsem asistentka reditele, Ze jo, tak ten mél maminku, ona uz je asi 4 roky
mrtva, a shanél pro ni jako taky Domov duchodcii, obrovské problémy, nemohl nic sehnat,
takze kdyz jsem dneska rekla, ze potrebuji jit driv, tak v pohodeé, Ze jedu sem za vami. Takze
ten to treba chape. Myslim si, Ze vétsina lidi ne. Pochopi to podle mé jen ten, kdo se s tim

setka, ale osobné v té rodiné, ne jenom sousedi, ale primo v té rodine.
Mam podobnou zkuSenost, no. Citite se spole¢nosti jako pecujici osoba podporovana?

No, to si myslim, Ze urcité ne. To jak jsem Fikala ten priklad, Ze hodné lidi, nebo i ja by se
vic jako staral, Ze bychom tieba byli v jedné domdcnosti tohle, ale clovéek v dnesni dobé fakt
nemuize. Jako kdyz néco splacite, to uz jsem rikala, to uz budu rikat podruhé, prosté to nejde,

no. Takovy pocit, Ze kdyby na to clovek ziistal sam...

Dobfre, dékuji Vam za rozhovor.
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Priloha €. 7 — prepis nahravky rozhovorus |. R.

Ja bych se vas tedy nejprve zeptal na rodinnou vazbu k nemocné.
Je mi 40 rokii a jedna se moji babicku.

Kolik je Vasi babiéce rokii?

82.

Pred jakou dobou jste se dozvédéli o nemoci Vaseho blizkého?

Babicka uz podle vseho Alzheimerovou demenci trpi pres deset let. Diagnostikano ji to vSak

bylo teprve pred Sesti lety, kdy uz ty projevy nemoci byly jednoznacné.
A kolik bylo v té dobé vasi babicce?

To ji bylo 76.

Jak dlouho p¥ibliZné trvalo, nez byla stanovena jeji diagnéza?

No, rozhodné takovy dva, tii roky. Jeji doktorka mamé vétsinou rikala, Ze ma babicka na
zapominani ,,sviij vek*“. Nakonec nam v tom pomohli jini doktori, kteri babicku vysetrili.

Jeden internista.
Jaky stupen zavislosti byl vasi babi¢ce stanoven jako prvni?

Nejdriv to byl druhy stupen, protoze se to nepoznalo diiv. Ten ale babicce nechali skoro
celou dobu, i kdyz uz byla na tom hodné spatné. Babicka uz méla od psychiatricky vySetrenti,
ze kterého vyplyvalo, zZe v testu ma uz jen 6 bodli, to je pry uz hodné tézka demence a stejné

to trvalo dva roky, nez to zmenili. Dvakrat tu zZadost zamitli. Museli jsme se odvolavat.
Myslite test MMSE?

No, to ja nevim, jak se to jmenuje. Ale byl to test, ktery ji pani doktorka, teda ta psychiatricka,
za kterou jsme s babickou chodili, délala pri kazdém vysSetieni. Nejdiiv méla Sestndct bodii

a pak min a min.
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Jaky stupen zavislosti ma stanoven nyni?

No, ted’ uz je na tom babicka hodné spatné, uz ndas ani nepoznad, ... Tak ted uz ma to nejvyssi,

ale to uz jsme nezarizovali my.
Tedy ¢tvrty stupen zavislosti.
Jo, ten nejvyssi.

Mohla byste popsat, které uirady, zdravotni ustavy, instituce ¢i poskytovatelé socialnich

sluZzeb Vam poskytly k této situaci informace a podporu?

Kdyz nam pomohl ten doktor, tak uz jsme pak sli na odbor na radnici, kde se s nama pobavili
a nabidli nam, Ze za babickou miize chodit pecovatelka z dépéesky, kdyby bylo potreba, ale
to babicka byla jesté s dédou, tak to nebylo potieba. Pak nas poslali na urad prace pro
zadosti. Ono to je hned vedle. Tam jsme s pani vyplnili ty formulare o prispévek. Pak se na
babicku prisli podivat, asi na ctvrt hodiny, chtéli po nas dokumentaci od doktorky a to bylo
vSechno. Babicka dostala prispévek asi 4 tisice na mésic. Nakonec jsme dali babicku k jiny

doktorce, kterda se o ni vic zajimala.
Zadné socialni sluzby jste tedy nevyuzivali?

Dokud Zil deda, tak jsme to vsechno néjak zviadali. Mama babicce vyprala a vyzehlila, o
vikendech jim poklidila a uvarila, to uz babicka nebyla schopna délat. Taky jsme jim
nakupovali, protoze déda nemohl na nohy a babicka se nékolikrat pri nakupovani ztratila.
Jednou nechala dedu na namésti a odesla domii, ale nemeéla klice. To trvalo dvé hodiny, nez
Jjsme ji pak nasli. Sousedi ji privedli od reky. To uz bylo lepsi, kdyz nikam nechodili, jen na
zahradu. Pres tyden jim vozili obédy. To si uméli ohrat. Kdyz ale déda zemrel, tak to
S babickou 5lo rychle z kopce. Déda ji cely den Fikal, co ma délat, ale to najednou nebylo.
Tak jsme se k ni museli s manzelem presteéhovat, aby v domé neziistala sama. Pres den jsme
Jji domluvili od meésta pecovatelku, ale tu vyhanéla. Bylo to tézky. I pro né. Pak uz to ale
nestacilo, tak jsme ji zacali vozit do staciondre. Ted uz je vic nez rok v domove pro lidi

S demenci.
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Jaké informace vam poskytli socidlni pracovnici socidlniho odboru, uradu prace ¢i

poskytovateli socidlnich sluzeb?

Vlastné takovy zdkladni. Ze ma narok na prispévek, o té pecovatelské sluzbé a tak. Nam pak
hodné pomohla Charita tady v Berouné, kam jsme babicku vozili do staciondre. Tam délaji
prednasky pro rodiny, aby védeéli, co ta nemoc piisobi, jak co délat a tak. Taky tam
organizujou spolecné setkavani rodin, kde se o tom viem spolecné bavime. To cloveku dost

pomohlo véci pochopit.
Jak hodnotite spolupraci se zdravotniky?

Veétsinou dobre, ale nekdy je to slozité, ze tu nemoc moc neresi. Babicka nam treba doma
upadla a v nemocnici s ni jednali, jako by o demenci nic nevédéli. Rikali jsme tém doktoriim,
Ze md babicka uz tézkou demenci a oni se ji zeptali, v kolik hodin upadla, a tak. To jsme jim

to museli Fict trikrat, nez tam prisla pani primarka. Ta védéla hned, co ma délat.

V jaké mife dostactuje podle Vas verejné financni zajiSténi nemocného (dichod,

prispévky,...) k pokryti potfebnych nakladi na jeho Zivobyti a zajisténi potirebné péce?

No, kdyz babicce nechtéli zvysit ten prispevek, tak to ani nepokrylo vsechny naklady.
Zaplatily se ty pecovatelky a stacionar, ale viechno ostatni jsme museli platit sami. Jesté Ze
meéla babicka po dédovi nasetrené penize. Dvakrat ji to zamitli. Na radnici nam rekli, at’ se
radéji neodvoldavame, ale kdyz uz bylo jasny, ze babicka ani nevi, kde je autobusova zastavka
a pani z uradu ji klidné napsala, Ze je schopna samostatny prepravy, nebo ze je schopna se
sama najist, ale vitbec neresila, ze babicka uz ani nevi, kde ma pribor, tak nam na Charité
pomohli napsat odvolani a pak ji to priznali. To ale trvalo dalsi piilrok. Sice to pak dostala
doplaceny, ale i tak. Kdyby neméla uspory, tak by to neslo. Pak méla pres osm tisic, tak to
uz bylo lepsi.

V jaké mife podle Vas pokryva systém poskytovanych socidlnich sluZeb péci o

nemocného?

My jsme se o babicku hodné starali, aby se vse zaridilo a diky tomu, Ze Zil déda, tak to porad
néejak slo. Ty pecovatelky byly dobra pomoc, ale dlouho s nima nechtéla nic mit. Babicka
pak uz hodné pres den spala, tak ji dvakrat zkontrolovali, nakrmili a dali napit. Dohlédli na

léky, nez jsme prisli z prace. Kdyz pak zacala bloudit po domé a mela porad potiebu ,,jit
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domii“, to bylo pro nds hodné divné, protoze v tom domé Zila od svych deseti let, tak uz jsme
Jji doma museli zamykat a pres den ji vozit do staciondre. To byla velkda pomoc. Taky jsme uz
driv pozadali o umisténi babicky v nékolika domovech v Berouné a ve Zdicich. Tady to totiz
trva dost dlouho, nez nékoho prijmou. Kdyz to pak uz bylo hodné Spatné, babicka zacala byt
inkontinentni a pletla si odpadkovy koS se zachodem, nebo se pokadila do postele, tak to

akorat vyslo, Ze ji prijali do domova. Sami bysme to uz nezvladli. I tak to bylo dost tézké.
Co pro vas znamenalo onemocnéni vaseho blizkého?

Hlavné to byla uplnda zména clovéka. Babicka mne ucila varit, sit,... byla vidy upravena,
hodna a najednou nic neuméla, nevédeéla, kdo jsem a uplné se zménila. Byla i vztekla. Teda
ty pecovatelky si s ni uzili. Ty vyhdnéla pryé. Bylo to pro nds pro vSechny tézké. Uplné jiny

clovek!

Musela jste s potiebou zajisténi péce upozadit nebo obétovat nékteré z Vasich aktivit?

Pokud ano, tak v jaké mire?

Celé ty dva roky, co jsme se o babicku starali, jsme to museli Fesit. Nemohli jsme babicku
nechat samotnou, tak jsme se k ni z Prahy prestehovali. Kazdy vecer jsme se o ni museli
postarat. Nekdy se dokdzala sbalit i osmkrat za vecer a ,,jit domit . Nekdy i po pulnoci. Kdyz
jsem teda nemohla ja, tak musel miij manzel, nebo mama a strejda. To samy o vikendech. To
Jjsme se stridali. VSechno jsme museli domlouvat dopredu, aby mél vzdy nékdo cas. Pak to
Slo. Kdyz ale méla mama zlomenou ruku nebo byla v laznich a strejda byl na dovolené, tak
Jjsme museli byt s babickou a ostatni muselo jit stranou. Do prdce jsme chodili, to tam byly

ty pecovatelky nebo jezdila do stacionare, ale jinak to bylo na nas.
Rikala jste, Ze je v sou¢asné dobé vaSe babi¢ka v domové. Jak vypada vase péée nyni?

Ano, uz rok a piil. Bez toho by to uz viibec neslo. Uz nepoznd ani mdamu, je inkontinentni.
Tam se o ni dobre staraji. Babicku jsme si jesté loni brali tFeba na narozeniny, na velikonoce
a tak, ale ted’ uz to o vanocich bylo spis spatny. Byla popletend a nic uz z toho neméla. Pritom
stale chodi. A taky, kdyz jsme ji méli doma, tak nam zase rikala, Ze uz ,,chce domii, mezi ty
svy lidi* a , kde jsou ty jeji lidi“, to ale vika i v domové, tak uplné nevime, co tim mysli.

Nikoho z nds uz nepozna.
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Jak naroc¢na byla pro vas péce o nemocného?

Jak jsem vikala, bylo to ndarocné, ale dalo se to zvladnout, kdyz jsme se stridali. Babicka
S nami byla, co to slo. Nejhorsi byly ty jeji takové ty ,,odchody . Je to tézky se s tim smirit.
Meéla jsem babicku vzdy rada, no a ted’! (povzdych). Kdybych ale méla jako nektery ziistat

S babickou doma, tak bych to nedala.

r 4

Co vam pri zajiSt'ovani péce chybélo?

My jsme to zviadli, ale mama hodné 7esila, zZe se hodné véci dozvédela pozde, Ze ta doktorka
to nepoznala driv, ze babicce nedali ty penize, kdyz uz bylo jasny, Ze na né musi mit narok.
Bylo kolem toho hroznyho béhani a nikdo nam to nepomohl vesit jen tak. Vse jsme si museli

vybéhat sami, opakované zadat, domahat se toho.

Co vam osobné v zajiSt'ovani péce nejvice pomohlo?

Ze jsme na to nebyli sami. Ze se staral i strejda. Ze se daly domluvit ty sluzby a taky, Ze jsme

chodili na ty sezeni.
Myslite ty svépomocné skupiny?

No, na ty. Clovéku pomiize si o tom viem popovidat, sdilet ty své zazitky a tieba se od

druhych i néco naucit.
Co pro Vas znamena moznost zajiSténi péce prostiednictvim socialnich sluzeb?

To jak jsem Fikala. Moc velka pomoc. Ve skupiné jsem ale vidéla, Ze nékteri lidi na to proste
nemaj, nebo se citi hloupé, Ze jim s tou péci nékdo musi pomdhat. Ze se stydi, Ze to sami
nezvladaj. To si pak na té skupinée nékteri teprve uvedomili, Ze to je hloupost. Starat se 0

cloveka s Azheimerem je prosté hrozné tézky. Nektery lidi to uplné nici. To bylo videt.
Citite se svym okolim v roli pecovatelky pochopena?

No, jsem asi jedind z mych kamaradii, kterd se starala o babicku, tak vétsina dost koukala.
Rikali, Ze Jjsme dobry, zZe by to asi sami nezvlddli. Ti, co mé tu znaji od détstvi, tak mi rikali,

Ze jsme hodni, zZe se o babicku takhle starame. Méli ji radi.
Citite se jako pecujici osoba spole¢nosti (statem, obci) podporovana?

No, jako jo, ale ma to ty ale,... Sluzby byly vsechny dobry, ale treba ty penize a to jejich

vyrizovani? To moc dobry nebylo. Nam to teda tolik nevadilo, protoze mame svoje prijmy a
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babicka méla uspory, s tim kazdy pocita, zZe se néjak musi postarat, ale nékdy se mi zda, Ze

se toho v televizi a tak hodné namluvi, ale jinak, co si clovék nevybéha sam, tak to moc neni.

Dékuji Vam za rozhovor.
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