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Uvodem

Tato prirucka vznikla ptivodné jako pieklad prirucky ,,Help for the Caregivers®
s laskavym svolenim Alzheimer’s Disease International. V ¢eském prekladu vy-
§la tato prirucka jiz v 10 vydénich, z nichZ prvni pielozily Iva Holmerova, Hana
Janeckova a Dagmar Niklova, pro 2. aktualizované vydani pak upravili Iva Hol-
merovi a Petr Veleta. Na dal$ich Gpravach se podilely Iva Holmerova, Martina
Mitlova a Lucie Hajkova. Véfime, Ze se ndm v priibéhu ¢asu podatilo do ptirucky
doplnit podstatné informace a zachovat pritom jeji prednosti, zejména jeji pie-
hlednost a stru¢nost.

Prirucka, ktera se Vam dostava do ruky, je velice struénou vstupni informaci
pro ty, ktefi se staraji o svého blizkého s Alzheimerovou chorobou ¢i jinym one-
mocnénim zplisobujicim demenci a také pro vSechny dalsi zdjemce o tuto pro-
blematiku. Uvodem je tfeba si ujasnit, Ze ve snaze o vétsi prehlednost budeme
pouzivat nejéastéji pojem Alzheimerova nemoc ¢i demence. Oba pojmy vysvét-
lime déale. Z nasi zkusenosti vSak vime, Ze 1épe se hovoii o Alzheimeroveé chorobé,
protoZe pojem demence ma stale mnoho negativnich konotaci a pro mnohé je
doslova zranujici. P¥istup k pacientiim s jednotlivymi formami demence je ze-
jména v rozvinutych stadiich, kdy tito lidé potiebuji péci a podporu svych bliz-
kych, velmi podobny. Rozliseni jednotlivych typi demence ma vyznam s ohle-
dem na moznou lécbu, neni vSak jiz tak vyznamné s ohledem na péci. Proto
budeme v této piirucce hovotit o Alzheimeroveé nemoci (AN) i o demenci.

V praxi i v riznych studiich bylo prokazano, Ze dobré a pfimérené informace jsou
pro pecujici nesmirné dilezité. Jsou dilezité i v ptipadé, kdy nejsou ptilis poté-
Sujici. Coz je bohuzel ¢asto piipad onemocnéni zptisobujicich demenci. Byt in-
formovan znamena moznost a piileZitost se vyrovnat s danou situaci, rozmyslet
si a naplanovat vSe, co je a bude potiebné. Zachovat dobrou kvalitu Zivota — a to
jak ¢lovéka s demenci, tak ¢lovéka, ktery je mu oporou a pecuje o né;j.

Zakladni informace o Alzheimerové nemoci
a o demenci

Vysvétleni pojmu demence

Demence je disledkem zavazného chorobného ¢i jiného procesu (trauma,
otrava) postihujiciho mozek, zejména jeho nejzranitelnéjsi ¢ast, mozkovou kiru.
Nejcastéjsi pricinou demence je Alzheimerova choroba a druhou nejcastéjsi pri-
¢inou jsou poruchy cévniho zasobeni mozku (naptiklad multiinfarktova de-
mence). Mezi dalsi pfi¢iny fadime demenci pti Parkinsonové chorobé a demenci
s Lewyho télisky (spojené s parkinsonskymi piiznaky a poruchami hybnosti)
a demenci frontotemporalniho typu (naptiklad Pickovu nemoc), ktera se proje-
vuje zejména poruchami chovani. Prvnimi ptiznaky, které mtize rodina a okoli
pacienta pozorovat u demence zpiisobené Alzheimerovou nemoci, jsou poruchy
paméti. Pacient m4 potiZe zejména se zapamatovanim nedavnych udélosti (za-
timco staré véci si zpravidla pamatuje velmi dobfe) a mtize mit potiZe s vykona-
vanim nejprve slozitéjsich (zachazeni s penézi, fizeni automobilu, prace s poéita-
¢em), pozdéji i béznych, navyklych a pravidelnych tkoni (jidlo, péée o hygienu).
Prakticky u vSech lidi s demenci se vyskytuji dalsi psychické ptiznaky (nejistota,
strach, deprese, tizkost) ¢i poruchy chovani (neobvyklé chovani, neklid, precha-
zeni, apatie, nékdy i agresivita). Ty jsou vsak casto reakci na situaci, které ¢lo-
vék s demenci nerozumd.

Demence je vzdy vysledkem chorobného procesu. Neni normalni soucasti stér-
nuti. Pojem ,senilni ¢i stafecka demence” je proto chybny a zavadéjici. Stari
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(senium) neprinasi kognitivni poruchu ¢i demenci.



Vysvétleni pojmu Alzheimerova nemoc

Alzheimerova nemoc narusuje tu ¢ast mozku, ktera idi mysleni, pamét a jazy-
kové schopnosti. Nemoc zac¢ina nendpadné a pomalu a postupné se zhorsuje.
Pfes znac¢né vyzkumné Gsili neni dosud pfic¢ina Alzheimerovy choroby znama.
Nejsou ani k dispozici 1éky, které by ji dokazaly vylécit. Existuji 1éky a dalsi opat-
feni, ktera mohou onemocnéni zpomalit a zlepsit kvalitu Zivota jak nemocného,
tak jeho rodiny a blizkych.

Alzheimerova nemoc je nazvana po Dr. Aloisi Alzheimerovi, némeckém 1ékati,
ktery v roce 1906 popsal zmény v mozkové tkani zemielé Zeny A.D. Za pticinu
jeji smrti byla povazovana neobvykla dusevni choroba. Stejny obraz u vice paci-
entl v téze dobé popsal a publikoval prazsky védec Oskar Fischer. Tyto zmény
(plaky a klubicka) jsou i nyni chapany jako charakteristické znamky Alzhei-
merovy nemoci. V soucasné dobé se jedna o ¢asté onemocnéni, protoze nase po-
pulace starne a onemocnéni vznika spise ve vy$sim véku. AN postihuje vSechny
skupiny lidi a neni omezena jen na jednu urcitou socialni vrstvu, pohlavi, etnic-
kou skupinu ¢i na urcité tizemi. Jednéa se doslova o globalni problém. Ptestoze
se Alzheimerova choroba vyskytuje nejcastéji u starsich lidi, vzacnéjsi, zpravi-
dla dédic¢né (tzv. familidrni) formy mohou postihnout i mladsi jedince. AN po-
stihuje pouze né€kolik procent lidi starsich 65 let (3—5 %), ale témér tietinu lidi
8oletych a starsich.

Jaké jsou priznaky Alzheimerovy nemoci?

AN postihuje kazdého ¢lovéka jinym zptisobem. Jeji projevy jsou do zna¢né miry
ovlivnény tim, o jakou osobnost se jednalo pfed poc¢atkem nemoci, jaka je paci-
entova kondice, jaké byly jeho zajmy a Zivotni styl. P¥iznakiim AN snaze porozu-
mime, sezndmime-li se s priibéhem onemocnéni v jednotlivych stadiich.

Jak vyplyva z vyse uvedeného, ne kazdy c¢lovek postizeny AN musi mit vSechny
popsané ptiznaky. Kazdy je postiZzen ponékud jinak. Clenéni na jednotliva stadia
je jen urc¢itym schématem, pomtickou usnadniujici orientaci v priubéhu nemoci.
V jednotlivych stadiich jsou uvedeny piiznaky, které jsou typické, ale mohou se
vyskytnout za riznych okolnosti i jindy. Pecujici by mél védét, Ze kdykoli v pri-
béhu nemoci miiZze nastat kratké a prechodné zlepseni, vyjasnéni mysli a na-
opak akutni onemocnéni, operace ¢i nahla zména mohou stav pacienta zhorsit.
Podrobnéjsi charakteristiku jednotlivych stadii z hlediska potieb pacientl uva-
dime v P-PA-IA, strategii Ceské alzheimerovské spole¢nosti. Zde se soustiedime
jen na struénou charakteristiku.

Pocatecéni stadium (P-PA-IA 1)

Jedn4 se o zacatek onemocnéni, ktery dosud Casto bagatelizuji jak pacienti, tak
jejich rodiny, ale nékdy i osetiujici 1ékari. Pfiznaky jsou ¢asto povazovany za béz-
nou soucast starnuti. Pokud se priznaky objevi, je ti'eba se obratit na odbornika.
O dileZitosti véasné a spravné diagnozy se jesté dale zminime.

Alzheimerova nemoc je zatim stile onemocnénim terminalnim, onemocnénim,
které zkracuje lidsky zivot. V pocatku onemocnéni vsak maji lidé nadéji, ze pri
dobré péci a podpore ze strany svych blizkych, budou moci prozit jesté nékolik
let dobrého kvalitniho Zivota.

Clovék s AN v této fazi je jesté do znaéné miry sobésta¢ny, potfebuje viak urcité
pripominky, navody.

Onemocnént se projevuje nasledujicimi piiznaky:

— horsi vyjadiovani a hledani slov

— obtiZe v novych situacich

— obtiZe s novymi pristroji (doma i v praci), poc¢itacovymi programy

— zhorseni paméti (zapominani zejména nedavnych udalosti, zatimco
staré vzpominky jsou dobte zachovany)

— zhorSeni orientace v Case i prostoru

— Clovék s AN se miiZe ztracet i na mistech dobie znamych

— potize s rozhodovanim

— ztrata iniciativy a motivace

— deprese, tzkost, apatie ¢i naopak podrazdénost

— ztrata zajmu o konicky a oblibené ¢innosti

— zmény v osobnosti

Stadium stredni a rozvinuté demence (P-PA-IA 2)

Lidé v této fazi AN ¢i jiné demence pottebuji prakticky trvaly dohled. Pipominky
a navody, které byly diive uzitecné, jiz zpravidla nepomahaji. Zhorsuje se sobé-
stacnost nejprve ve slozit€jsich, pozdéji i jednodussich tikonech sebeobsluhy. Pti
dobré péci a smysluplnych kazdodennich aktivitich mtze byt kvalita Zivota dobra.
Péce je vSak naroc¢na, a proto by mél pecujici myslet na rozdéleni péce. Vhodnou
formou pomoci lidem v této fazi demence je naptiklad denni stacionaf.



Projevy jsou nasledujici:

— vyrazné zhorSeni pameéti

— nemocny neni schopen zit bez pomoci

— potrebuje trvaly dohled

— S$patné se vyjadiuje

— Dbloudi a chova se nepfiméfené situaci

— pottebuje pomoc pti vareni, tklidu, nakupu

— pri dalsim zhorSeni stavu i pomoc s osobni hygienou

— objevuje se inkontinence (zpravidla moci)

— mohou se vyskytovat poruchy chovani, které jsou zpravidla reakei na to,
Ze danou situaci ¢i zménu nechéape nebo se citi ohrozen

— mohou se vyskytovat bludy ¢i halucinace

Pozdni stadium

V této fazi se lidé s demenci jiz zpravidla nedokézi podilet na riznych ¢innos-
tech, ale z nékterych mohou mit stéle radost, mohou je pozorovat, vnimaji stle
vlidné chovani, pocit pohodli, ¢istoty, chutné jidlo, které se snaze polyka, a dalsi
zd4nlivé drobnosti, které jsou vsak pro jejich kvalitu Zivota velmi dilezité.

Jaké jsou projevy této faze onemocnént:

— Clovék s demenci nepoznava své pribuzné, pratele

— nevi, Ze je doma, ale urcité prvky muize poznavat

— neni schopen se vyjadrit

— nechape sloZita sd€leni, ale jednoducha slova ¢i gesta ano
— omezuje se schopnost mobility, az k upoutani na lizko

— neudrzi mo¢ ani stolici

— mohou se vyskytovat potiZe s polykdnim

Terminalni faze

Projevuje se zhorSenim komunikace, z pohledu ciziho ¢lovéka jejim praktickym
vymizenim, blizci v§ak dokazi ve tvari nemocného najit urcity vyraz a odpovéd,
to neni mozné podcenovat. Zhorsi se také hybnost a télo se zpravidla skréi, mo-
hou vznikat svalové kontraktury. Dochazi ke kachektizaci (chorobnému zhub-
nuti). Mo¢ i stolice odchéazeji jiz zcela spontanné a nekontrolované. Vyskytuji se
také obtize pri polykani ¢i nemoznost polykat. Pokud k témto pfiznaktim doslo
postupnym zhorsovanim stavu, je zirejmé, Ze onemocnéni dospélo do faze ter-
minalni.

V této fazi ma vyznam doprovazeni, mirnéni priznakd, které by mohly byt tryz-
nivé. Je dilezité mit vSak na védomi, Ze tento stav jiz neni zvratitelny jakoukoli
1é¢bou. Proto se vyhybame vykontim, které jen prodluzuji tuto tryznivou po-
sledni fazi Zivota a nezlepsuji jeho kvalitu (jedna se zejména o umélou vyzivu,
sondy a PEG). Podrobnéji se k problematice terminalni péce o lidi s demenci vy-
jadfuje doporuceni Alzheimer Europe.

Jaké jsou pri¢iny a rizikové faktory této nemoci

VIV

V soucasné dobé je vlastni pti¢ina Alzheimerovy nemoci stale neznaméa. Hlavni
morfologické zmény (ukladani amyloidu v mozku v tzv. placich a neuronalni
klubicka) byly popsany jiz Aloisem Alzheimerem na poc¢atku minulého stoleti.
Vzhledem k tomu, Ze nezndme pri¢inu, neni dostupna tzv. kauzalni 1écba, 1€k,
ktery by onemocnéni zastavil ¢i dokonce vylécil. K dispozici mdme vSak jak ur-
¢ita preventivni doporucenti, tak 1éky, které zmirniuji nékteré priznaky.

Jaké jsou rizikové faktory:

- vék

— pocet Zen s AN je vyssi, zejména proto, Ze se zeny dozivaji vyssiho véku

— genetické faktory maji vyznam zejména u tzv. familiarnich forem AN,
které Casto zacinaji v mladsim véku

— kazdé zavazné€jsi poranéni hlavy

— stav cév a faktory, které jej ovliviiuji (vysoky krevni tlak)

— metabolické faktory: cukrovka, obezita, hladiny krevnich
tuki a homocysteinu

— deprese je onemocnénim, které mize rozvoji AN predchazet,
napomahat i ji maskovat



Jaké jsou mozné mechanismy, které se v prubéhu onemocnéni AN uplatiuji:

— neurodenegerativni proces spojeny s apoptézou (dbytkem) neuront
— oxidaéni stres

— poruchy iontové rovnovahy na membranach, metabolismus kalcia
— zanét a dalsi imunologické faktory

— metabolické zmény celkové i v metabolismu amyloidu

— fosforylace tau proteinu

— nedostatek acetylcholinu

Z vyse uvedeného seznamu vyplyva, Ze sice vizkum Alzheimerovy choroby po-
krodil, ale cesta k a¢innému 1éku bude pravdépodobné jesté velmi dlouha.

Proc je dialezita diagnoéza?

Diagnéza je vychodiskem k pochopeni situace, a to jak pro pacienta, tak pro
rodinného prislusnika. Vysvétluje nejen zménéné chovani pacienta, ale také
mnoho nedorozuméni ¢i chyb, ke kterym s postupnym rozvojem onemocnéni
mohlo dojit. Je také vychodiskem k tomu, aby ¢lovék s AN mohl svou situaci fe-
sit. Méla by byt tak v¢éasn4, aby si mohl ¢lovék naplanovat svou budoucnost, za-
tidit vSe potiebné i pro dobu, kdy se nebude umét samostatné rozhodovat. Jak
pacient, tak rodinny piislu$nik by méli védét, co mohou ocekavat a jak se 1épe
pripravit na zvladani této nemoci. Diagnoza je prvnim krokem k planovani bu-
doucnosti. Véasnou diagnézu umoznime tim, Ze nebudeme prvni ptiznaky pod-
cenovat. Zejména rodina a blizké okoli pacienta hraji v tomto procesu nesmirné
dutlezitou roli.

Vychodiskem pro stanoveni diagndzy je podrobny popis jednotlivych situ-
aci, které budi podezieni pacienta ¢i jeho rodiny. Lékai by mél kromé peclivé
anamnézy zhodnotit také celkovy stav pacienta a zaméfit se na mozné jiné pri-
¢iny tohoto stavu, proto je vhodné provést zdkladni klinické i laboratorni vySet-
feni.

Pomoci testt se da odlisit tzv. mirné kognitivni porucha, kterd nemusi nutné
znamenat demenci, ale mlze mit riizné 1écitelné priciny (depresi, stres, piepra-
covani). Také proto je dobré vySetieni neodkladat, ale obratit se vCas na lékate
¢i na kontaktni misto Ceské alzheimerovské spole¢nosti o radu ¢&i p¥imo k otes-

tovani.
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Pokud se v testech prokaze vyznamna porucha tzv. kognitivnich funkci (mys-
leni, paméti, eci atd.), je zapotiebi vySetieni specialistou (neurolog, psychiatr,
geriatr), ktery cely diagnosticky proces dokonéi pomoci dal$ich testii a zobrazo-
vacich metod (CT ¢i MR mozku). Pokud se diagn6za Alzheimerovy nemoci po-
tvrdi, mél by byt pacient i nadéle v pé¢i specialisty, ktery mu predepise 1éky zpo-
malujici pribéh onemocnéni, ziistat by mél samoziejmeé také v péci praktického
1ékate a dalsich odbornikd.

Cesk4 alzheimerovské spole¢nost nabizi v rAmci projektu Dny paméti moznost

zdarma si pamét otestovat. Informace o tomto projektu jsou k dispozici na webu
www.alzheimer.cz

Existuje 1é¢ba?

Jak jsme jiz n€kolikrat uvedli, v souc¢asné dobé neni k dispozici 1€k, ktery by one-
mocnéni vylé¢il ¢i alespon spolehlivé zastavil. Dtlezita je proto prevence. V sou-
casné dobé existuji védecké dilkazy pro to, Ze primétena dusevni i fyzicka akti-
vita, zdrav4, Cerstva a pestra strava s obsahem flavonoidi (kéva, ¢aj, kurkuma
atd.) jsou pro prevenci dilezité. Z 1éki byl efekt prokazan u standardizovaného
preparatu gingko biloba (EbG 7761) a u hypertonikt 1é¢enych kalciovym blokato-
rem nitrendipinem, bylo prokazano polovi¢ni snizeni rizika AN.

Demenci u AN vylécit nejde, pfesto je mozné pro nemocného mnohé ucinit a po-
moci jak jemu, tak rodinnému pecujicimu. Je zapotiebi se véas poradit s odbor-
nikem. V soucasné dob€ mame k dispozici skupinu 1ékd, tzv. kognitiv (donepezil,
rivastigmin, memantin), které mohou oddalit zhorsovani demence, ale mohou
také zlepsit jiné priznaky, které ji mohou doprovazet (zhorseni sobéstac¢nosti ¢i
nékteré poruchy chovani). Tyto 1éky je zapotiebi nasadit véas. To je dalsi divod,
pro¢ by se méla diagndza stanovit co nejdiive. U deprese, ale i problematického
chovani zpravidla indikujeme antidepresiva. P¥i¢inou neklidu ale miize byt i bo-
lest, kterou pacient neumi jinak vyjadfit, i na to je zapotfebi pamatovat. Dalsi
tryznivé psychické priznaky (halucinace, bludy) se zvladaji pomoci neurolep-
tik, antipsychotik. Zde je vSak zapotiebi Fici, Ze tyto 1éky pouzivame u pacientit
s demenci jen s nejvétsi opatrnosti a na nejkratsi moznou dobu, protoZe maji ze-
jména pti dlouhodobém uzivani viznamné nezadouci G¢inky.
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Vaskularni demence

Vv

Je druhou nejcastéjsi formou demence. Dochézi k ni v disledku drobnych ¢i
mensich uzavért cév zasobujicich mozek, zhorsenim priitoku krve urcitymi ob-
lastmi mozku, coz vede k poskozeni mozku naptiklad vytvorenim drobnych lo-
zisek, infarktth mozkové tkané. Pak hovorime o multiinfarktové demenci. De-
mence v§ak mtize byt diisledkem poskozeni mozku po cévni mozkové ptihodé at
jiz krvacivé nebo trombotické.

Zacatek tohoto onemocnéni muze byt také nenapadny, ale pribéh je zpravidla
kolisavy. V tom se zpravidla lisi vaskularni demence od plynule progredujicich
demenci neurodegenerativnich.

Diagnéza vychazi zpravidla také z anamnézy a ze zobrazovaciho vysetieni mozku,
které prokaze poskozeni cév ¢i jeho dasledky.

Lécba: pokud je vaskularni demence jiz rozvinutd, jedna se o stav, ktery nelze za-
sadnim zptisobem léCebné ovlivnit. V prevenci je dtlezita zdrava vyZiva a Zivo-
tospréva, 1é¢ba vysokého krevniho tlaku a dal$ich rizikovych faktori (diabetes,
hyperlipoproteinémie).

YZve

Jiné pric¢iny demence

MY

Existuje i mnoho dalsich pficin demence, jak neurodegenerativnich (demence
pii Parkinsonové chorobé ¢i demence s Lewyho télisky, frontotemporalni lobarni
degenerace a podobné), tak dalsich. Radi se mezi né& prakticky vechny procesy,
které mohou poskodit mozek, zejména mozkovou kiiru, mohou to byt infekéni
onemocnéni (AIDS, lues), toxické (alkohol, otrava kysli¢nikem uhelnatym, hy-
poxie), traumatické ¢i jiné faktory. Pojednani o nich pfesahuje moznosti této
stru¢né prirucky a vice informaci najdete v dalsich publikacich.

Zivot s ¢clovékem s demenci a péce o néj

Péce o ¢lovéka s demenci je naro¢na a vyCerpavajici. Existuji ale zptisoby, jak se
se situaci vyrovnat, jak si ji uleh¢it. Nasledujici doporuceni vychazeji predevsim
ze zkuSenosti rodinnych prislugnika.
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Prijméte nemocného i jeho nemoc

Uvédomte si, Ze to je stale ten stejny clovek, kterého dlouho znate a méte radi.
Je to pouze nemoc, ktera méni jeho chovani. Proto se snazte jednat s ¢lovékem
s demenci tak, jak jste s nim jednali v dobach pted vypuknutim nemoci.

Podporujte stereotypy normalniho zivota

Pravidelny béh véci a provadéni béznych véci kazdy den stejnym zptisobem vede
k vytvoreni stereotypi, které jsou v Zivoté a pééi oporou. Stereotypy vnesou Fad
a strukturu do kazdodenniho Zivota, ktery je jinak velmi slozity. Redukuje se tak
pocet situaci, které je tieba TeSit, a o kterych je tieba rozhodovat. Pro ¢lovéka
s demenci se tak vytvoii zachytné body a zaveden4 rutina navodi pocit bezpeci
a jistoty. Situace je zapottebi s progresi onemocnéni zjednodusovat, ale normalni
rytmus vSedniho dne by mél byt zachovan co nejdéle.

Podporujte sobésta¢nost nemocného

Pro pecujiciho i nemocného je dulezité, aby nemocny ziistal co nejdéle sobé-
staény. Sobésta¢nost zvysuje pocit sebeduvéry ¢lovéka s demenci a VaAm samo-
zirejmeé ulehcuje pédi.

Dopiejte véemu dost ¢asu, bud’te trpélivi

Clovék s demenci byvé stresovéan tim, Ze jednotlivé ikony nezvlada tak dobie
a rychle. Proto je dileZité doprat mu na vSe dost ¢asu, nespéchat, umoznit opa-
kovani. Pokud nebudete spéchat, pacient vykona mnohé tikony sam, tfeba i na
dalsi pokus.

Podporujte dustojnost nemocného

Nezapominejte, Ze ¢lovek, o kterého pecujete, je stale dospéla osoba, ktera ma
svou dlistojnost, ktera vnima4 a citi. Chovejte se tak k nému. Pokud tuhle zdsadu
porusite, budete se k nému chovat détinsky, zdrobiiovat, mluvit o ném v jeho pii-
tomnosti, miiZe to vzbudit neklid a tzkost.
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Vyhnéte se konfliktiim

Konflikty jsou zbytec¢né a vyCerpavaji jak ¢lovéka s demenci, tak pecujiciho.
Snazte se ve vSem, co spolu konate, najit prednosti a ispéchy, i ty drobné. Ne-
soustiedujte se na nedostatky a na to, co uz pacient nezvladne. Tim, Ze se roz¢i-
lite, situaci jen zhorsite. Nezapominejte, Ze pfi¢inou je nemoc, nikoli imysl ne-
mocného. Kdyz uz se ale roz¢ilite, tak si to nevycitejte, je to lidské. Pamatujte si
to, ale snazte se obdobné situaci predchézet. Cim d¥ive se smifite, tim lépe pro

oba.

Davejte jednoduché akoly

Snazte se nemocnému situace zjednodusit, a to i v kazdodennich tikonech sebe-
obsluhy. Sledujte, na co nemocny jesté staci, a ptizptisobte se tomu. Nenutte ho,
aby si musel vybirat a rozhodovat se.

Zachovavejte smysl pro humor

Smeéjte se s nemocnym (ale ne jemu). Humor miiZe pusobit jako dobry prostie-
dek proti stresu a anavé, jako ventil v obtizné situaci. I lidé s demenci se radi

’

bavi.

Pamatujte na bezpec¢nost

Ztrata paméti a zhorSeni koordinace pohybi zvysuji riziko zranéni. Proto je
vhodné zaridit obytny prostor pro pacienta tak, aby byl co nejbezpeénéjsi. Infor-
mace o bezpe¢ném prostiedi pro lidi s demenci najdete naptiklad v informac-
nich materialech Ceské alzheimerovské spole¢nosti.

Podporujte zdravi a zdatnost

Pravidelny pohyb a cvi¢eni mohou v mnoha pfipadech pomoci zachovat dobrou
fyzickou kondici, ale prispét i k lepsi kondici dusevni, zlepsit naladu. Vybér vhod-
ného pohybu je dobré konzultovat s 1ékafem ¢i fyzioterapeutem zejména v pii-
padé, Ze ¢lovek s demenci trpi nékterym dal§im zavaznym onemocnénim.
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Podporujte dosavadni schopnosti

Neékteré ¢innosti mohou posilit pocit diistojnosti a sebetcty cloveéka tim, ze zi-
votu daji cil a smysl. Clovék s demenci, ktery byl kdysi zahradnikem, & praco-
val v domacnosti nebo v obchodé, citi uspokojeni, ze né€které ¢innosti vyuzivaji
jeho dovednosti z diivéjsich zaméstnani ¢i koni¢kt. Nezapominejte, Ze schop-
nosti i $kala oblibenych i neoblibenych véci se mohou ¢asem a s postupem ne-
moci ménit. To od vas, ktefi pecujete, vyzaduje, abyste byli pozorni a pFipravili
¢innosti tak, aby odpovidaly aktualnim schopnostem ¢loveéka s demenci.

Dejte ¢lovéku s demenci pocit uzite¢nosti, vyuzijte jeho zdroje

Role pecujiciho neni jednostranna, i cloveék s demenci miize pomoci tomu, aby se
prave pecujicimu darilo 1épe. Kazdou takovouto snahu oceiite, pochvalte a dejte
najevo, jak je pro Vas diilezita.

UdrzZujte komunikaci

S postupem onemocnéni se mize také zhorsovat komunikace mezi Vami a ne-
mocnym. Mozna VaAm mohou byt uZite¢na néktera z nasledujicich rad ¢i dopo-
ruceni.

— nezhorsil se zrak nemocného? nepottebuje bryle?

— jakje na tom se sluchem? nepomohla by naslouchadla?

— mluvte zietelné, ale nekficte, tim porozuméni nezlepsite

— mluvte pomalu tvari v tvar

— udrZujte oéni kontakt

— vénujte pozornost feci téla nemocného — ¢asto najdete odpoved,
i kdyz se jiz nemocny nedokaze vyjadrit slovy

— uvédomte si, Ze i Vy komunikujete ,iedi téla“, télesnymi projevy
a signély, a vyuzivejte jich

— je-li to nemocnému prijemné, dokazujte lasku a vroucnost gestem,
dotykem, objetim

— hledejte pomiicky, které dorozuméni usnadni (vhodna slova,
pripodobeni a dals$i prosttedky)

— nezZzacnete mluvit, zastavte se a zjistéte, zda Vam nemocny
vénuje pozornost
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Podporujte paméf a orientaci

V ranych fazich demence mohou nemocnym pomoci riizné pomticky k tomu, aby
si lépe vzpomnéli. Tim lze pfedchéazet dezorientaci. Nasledujici priklady se jiz né-
kterym pecujicim osvéddily, Vy najdete jisté i dalsi:

— dvere oznacte jasnymi odlisnymi barvami (ty, které chcete,
aby nemocny nasel)
— vychod z prostoru miZete naopak ,,zamaskovat“ barvami okoli
— muzete vyrobit ,knihu paméti“ s fotografiemi blizkych
a znamych mist — s popisky
— oznacte diilezita mista — zejména WC
— do mistnosti dejte jednoduché hodiny, jednoduchy, tieba trhaci kalendar

Prakticka doporuceni, jak se vyrovnat s problémy

Nasledujici doporuceni erpaji ze zkusenosti pecujicich o nemocné Alzheimero-
vou nemoci. Néktera z nich VAm mohou pripadat naro¢na. Nenechte se tim od-
radit, miZete najit vlastni zptisob, ktery miize byt lepsi. Navic je tfeba si uveé-
domit, ze nikdo neni dokonaly a Vy, ktefi pecujete o blizkého clovéka trpiciho
demenci, miZete udélat pouze to, co je ve Vasich silach — a ty neomezené zda-
leka nejsou. O tom az na dal$im misté.

WC

Clovék s demenci mtize ztratit schopnost poznat, kdy ma jit na zachod, a kde
se zachod nachazi. Kdyz uZz na zachodé je, nemusi zrovna védét, co tu ma
délat.

— vytvoite rozvrh chozeni na toaletu jako soucast ,kazdodennich stereotypu“
— dvefe jasné a zietelné oznacte tak, aby tomu nemocny rozumeél
— pokud to VAm ¢ jemu nevadi, miiZete nechat dvefe na toaletu i oteviené,
snaze ji pak najde
— zabezpecte dvefe proti zamknuti zevnitt
— dbejte na to, aby se obleceni dalo snadno svléci
— pred spanim poné€kud omezte piijem tekutin,
pokud nemé nemocny opravdu Zizen
— v noci miiZe byt uzite¢ny nocnik ¢i kieslo s misou u postele,
pokud neni zichod snadno dostupny a viditelny
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Koupani a osobni hygiena

Nemocny ji ¢asto podcenuje, nékdo neciti potfebu se myt, pozd€ji miize zapome-
nout, jak se to vlastné déla. Potiebujeme nemocnému pomoci a ptitom je dtile-
Zité respektovat jeho distojnost. Jak na to:

— udrzujte ndvyky spojené s mytim, zatazeni
do pravidelného denniho stereotypu

— z koupéni udélejte prijemnou odpocinkovou zalezitost

— sprcha sice mtize byt snadnéjsi nez koupel,
ale pro nékoho nemusi byt pfijemna

— snazte se tyto vykony co nejvice zjednodusit,
meéjte vSechny pomticky po ruce

— pokud nemocny ted koupel odmita, mtze si ji tfeba pozdéji uzit,
pokud to neni nutné, nenaléhejte

— ipfimyti a koupeli by mél byt nemocny co nejvice sobéstacény,
umoznéte mu to, podejte pomtcky, porad'te, pochvalte

— pokud se nemocny stydi, mtize byt vhodné nechat ¢ast téla
zakrytou i pti koupani

— myslete na svou i nemocného bezpec¢nost — pomohou madla,
neklouzavé podlozky, zachytné body

— pokud se pacient hygiené brani, mize pomoci pecovatelska ¢i jin4 sluzba

Oblékani

Lidé s demenci ¢asto zapominaji, jak se obléci. Nékdy si ani neuvédomi, Ze je
treba se prevléci a objevi se pak na verejnosti v né¢em nevhodném. Zde jsou
nase tipy:

— pripravte obleceni v potadi, v jakém si je m4 nemocny vzit na sebe
— obleceni by nemélo mit slozité zapinani
— také pri oblékani podporujte sobésta¢nost nemocného, jak dlouho
je to jen mozné
— dopftejte clovéku s demenci dost ¢asu, aby se oblékl, porad’te mu
— je-li to nutné, klidné zopakujte to, co jiz bylo feceno
— pamatujte na pohodlné a bezpeéné obleceni
— dilezité jsou také bezpeéné boty s neklouzavou podrazkou,
a to zejména doma
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Priprava jidla

Jiz v pocatku demence miiZe nemocny pfi vafeni néco splést a zkazit, pozd€ji se
schopnost pripravit si samostatné jidlo vytrati. Pokud Zije nemocny sam, hrozi
mu navic i nebezpeéi zranéni, popaleni, pozaru a podobné.

— 7zjistéte, do jaké miry je cloveék s demenci jesté schopen si uvaftit
¢i pripravit jidlo

— ucinte z vateni spolec¢nou ¢innost

— nebezpecéné kuchyrniské nacini odstrante z dohledu a dosahu

— odstraiite ostré predmeéty

— jidlo eventualné zajistéte sami nebo s pomoci sluzby rozvozu obédt

— na stravovani ale dohliZejte a zajistéte, aby mél nemocny dostatecné
vyzivnou stravu

Jidlo a stravovani

Lidé s demenci zapominaji velmi ¢asto, Ze uz jedli. S postupem onemocnéni maji
také potize v pouzivani piiboru, podsalkii a podobné. Stale vice potiebuji radu
i pomoc pri jidle. V pozdéjsich fazich demence se mohou vyskytnout potize s po-
lykanim.

— jidlo je dilezitou soucasti dennich stereotypt a rituald, je dilezité
pro vSechny, i pro lidi s demenci

— jidlo by mélo byt podavano pravidelné, je meznikem jednotlivych ¢asti dne

— pokud si ¢lovék s demenci nevi rady, jak ma jist,
je dobré mu vse trpélive vysvétlit eventualné predvést

— neumi-li nemocny zachazet s ptiborem, pripravte jidlo tak,
aby mohl jist jen lzici ¢i vidlickou

— pokud ani to nezvlada, vytvorite jidlo, které miiZe jist jen rukama
(,rybi¢ky“ chleba a podobné)

— pokud jidlo nelze jist rukou, radéji mu pii jidle pomozte,
aby se necitil trapné, Ze si umazal ruce

— pokud se vyskytnou potize pti polykani, dbejte, aby strava byla mekka,
tedy kasovité ¢i zelatinovité konzistence

— jidlo je jednou z radosti Zivota — mélo by budit potéSeni i pti pohledu,
strava by proto neméla byt nevzhledni

— mixovan strava nema pfinos ani vyzivovou hodnotu

— pokud pacient nesni dost bézné stravy, volte rad€ji vyzivové dopliky,
které jsou k dostani v kazdé 1ékarné

— maé-li pacient potiZe s polykanim tekutin, existuji zahustovaci piipravky
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Rizeni vozidla

2 N7

Je nebezpecéné, aby ¢loveék s demenci Fidil motorové vozidlo, protoze je zhorseno
jeho mysleni a jeho reakce jsou zpomaleny. Mtize tak ohrozit nejen sebe.

— tento problém prodiskutujte s nemocnym opatrné a citlive

— jako vhodny dopravni prostfedek mu navrhnéte vefejnou dopravu

— jestliZze mu nemiZete v Fizeni sami zabranit, poradite se s 1ékafem

— neodkladejte FeSeni tohoto problému, mohl by mit zdvazné nasledky

Alkohol a cigarety

Rozumné a mirné pozivani alkoholickych napoji nevadi. Pokud pacient uziva
néjaké 1éky, poradite se s 1ékarem. Cigarety jsou nebezpe¢néjsi, a to jak ze zdra-
votniho hlediska, tak s ohledem na bezpecnost, protoze neopatrnost pii kouteni
muze zpiisobit pozar.

— ukladejte cigarety a umoznéte kouteni tehdy, kdyz si je pacient vyzada

— dohliZejte na nemocného, kdyz kouii

— konzumaci alkoholu kontrolujte, pokud m4 nemocny tendenci pit vice,
snazte se ji limitovat (nedostupnosti, nafedénim napojt, pouzivanim piva
bez alkoholu a podobné)

PotiZe se spanim

Nemocny miize byt v noci neklidny a rusit celou rodinu. To miZe byt pro pecu-
jictho zasadni a velmi vyCerpavajici problém.

— pokuste se zabranit nemocnému, aby spal ve dne

— do programu zatad'te pfiméfenou aktivizaci a stimulaci nemocného,
prochazky a vice fyzického pohybu

— dbejte na dostateéné denni osvétleni, které podporuje denni bdélost

— zaved'te ,predspankové” ritudly — vecete ¢i mala drobnost k jidlu pozdéji,
toaleta, koupel atd. tak, aby se nemocny citil dobfe a spokojené
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Opakovani se

Clovék s demenci zapomina, co fekl pired chvili. Proto se opakuje, pté se stale
na to samé, stejnou ¢innost opakuje nékolikrat. I to byva pro pecujici vycerpa-
vajici.

— upoutejte pozornost nemocného k né¢emu jinému, zaméstnejte jej

— pokud naplnite den smysluplnymi ¢innostmi, stereotypy a rituéaly,
nebude tolik ¢asu na opakovani

— jestliZe se otazky stéle dokola opakuji, mtzete napsat odpovédi na papir

Zavislost na pecujici osobé

Stava se, Ze se ¢lovek trpici demenci upne na svého nejblizsiho a vsude ho nasle-
duje, nechce bez néj ani chvili byt. To byva velmi frustrujici, vycerpavajici, pe-
Cujici se citi omezen ve svém soukromi. Je zapottebi si uvédomit, Ze se tak ne-
mocny chové z nejistoty, strachu, Ze se jiz pecujici nevrati.

— chcete-li odejit, upoutejte pozornost nemocného na néco jiného

— stéle ujistujte nemocného, jak je pro Vas dilezity

— soukromi potitebujete — domluvte se s nékym, kdo by Vas v péci
alespon obcas zastoupil

Zitraceni véci, obvinovani z kradeze

Lidé s demenci ¢asto zapominaji, kam néjakou véc polozili. Nevybavi si to (na
rozdil od ostatnich) ani na zakladé€ pripominky ¢i ptibliZeni situace. Pro tyto ne-
prijemné situace hledaji vysvétleni. V nékterych pripadech mohou obvinit Vas
¢i jiné lidi z kradeZe postradanych véci. Toto chovani je vysledkem jejich nejis-
toty spojené se ztratou paméti a kontroly nad svétem, ktery je obklopuje.

— zkuste zjistit, zda ma nemocny ,,své“ misto, kam obvykle dava své véci

— poridte si ndhradni kopie dileZitych véci, dokladt, kli¢t

— nez vysypete odpadkové kose, radéji je zkontrolujte

— na obvinéni odpovidejte jemné, nerozcilujte se, nezlobte se

— vyjadrete souhlas s tim, Ze se véc ztratila a pomozte ji hledat
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Bludy a halucinace

Ani tyto ptiznaky nejsou u ¢lovéka s demenci neobvyklé, vyskytuji se zejména ve
fazich rozvinuté a pokrocilé demence. Bludem muze byt napriklad fale$na pred-
stava, Ze ze strany pecovatele ¢i nékoho jiného hrozi nebezpedi. Tato predstava
miZe byt velice naléhava, miize vyvolavat strach, vést k reakcim, jejichz cilem
je ochréanit se.

Pokud ma ¢lovek halucinace, vidi nebo slysi véci, které ve skutecnosti neexistuji,
naptiklad postavy u postele, lidi mluvici v mistnosti a podobné.

— nehadejte se s nemocnym o tom, zda to, co vidi ¢i slysi, je pravda

— pokud se citi ohroZen, snazte se ho uklidnit, naptiklad klidnym
vypravénim, podrzenim ruky

— obratte pozornost k nécemu, co v mistnosti opravdu je

— pokud bludy ¢i halucinace pacienta ani pecujiciho netrapi,
neni tfeba jim vénovat pozornost

— v pripadé, Ze se jedn o tryznivé ptiznaky, je vhodné se obratit na 1ékate

— poradte se s 1ékafem také o 1écich, které pacient uziva

Sexualni vztahy

Alzheimerova nemoc obvykle nem4 vliv na sexualni vztahy, ale pfistup nemoc-
ného se miize zménit. Jemné drZeni a objeti miiZe plisobit prijemné a ukaze, zda
je nemocny schopen ¢i dokonce pottebuje dalsi intimni projevy. Zde je dilezité
byt trpélivy. Nemocny nemusi reagovat stejnym zptisobem jako diive. Mize se
zdat, Ze ztratil zajem. U nékterych dvojic vSak nadéle tvoii sexualni Zivot diile-
Zitou a uspokojivou soucast jejich vztahu. Nékdy miize byt situace opac¢na. Ne-
mocny mize klast prilisné sexudlni pozadavky nebo se miize chovat takovym
zplisobem, ktery partnerovi neni p¥ijemny. Mohou pak pocitovat vinu, kdyz
chtéji nebo potiebuji spat oddélené.

— hledejte pomoc u odborniki ¢i u téch, ktefi jiz obdobnou zkusenosti prosli

— odbornou pomoc vyhledejte véas, uziteénou radu VAm muze poskytnou
1ékaft ¢i psycholog i socialni pracovnik

— sexualita je normalni soucasti Zivota, nebojte se na tyto véci ptat
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Nepriméiené sexualni chovani

Clovék s AN se miize nékdy chovat sexualné nepfiméfené, ale u této formy de-
mence to nebyva casté. Neprimérené sexualni chovani byva spise soucasti klinic-
kého obrazu frontotemporalni demence (naptiklad Pickovy nemoci). Jedna se
naptiklad o nevhodné feéi a poznamky, svlékani na vefejnosti, osahavani vlast-
nich pohlavnich organti ¢i nevhodné dotyky ostatnich.

— snazte se neprehanét své reakce, i toto chovani patii k nemoci

— pokuste se odvést pozornost na jinou skutecnost ¢i jinou ¢innost

— jestliZze se nemocny svléka, zkuste tomu zabranit, napiiklad tim, ze bude
mit obleceni, které se hiife svléka, a to alespon pro nékteré piilezitosti

Bloudéni

Bloudéni miize mit zdvazné nésledky, je diisledkem dezorientace. Clovék miize
bloudit v byt€, ale také odejit a ztratit se.

— takovi nemocni by méli mit u sebe vzdy nékolik véci, které identifikuji
jejich blizké a pomohou je nasmérovat zpét

— na tomto principu je zaloZen i projekt ,Bezpe¢ny navrat® Ceské
alzheimerovské spole¢nosti

— pokud se nemocny nalezne ¢i vrati, nezlobte se na néj, mluvte klidné,
ukaZzte mu, Ze ho prijiméte a milujete

— dilezité je mit pripravenou soucasnou fotografii — pro ptipad, Ze by
se nemocny ztratil a bylo by teba pozadat o pomoc pri hledani

— Ceska alzheimerovsk4 spole¢nost VAm nabizi pomoc v ramci projektu
~Bezpeény navrat“. Jedni se o vytvoreni databaze takto ohrozenych lidi,
vybaveni identifika¢nimi pomiickami a o priibézné informovani lidi, ktefi
se s nimi mohou setkat (policie, doprava, zdchranna sluzba a podobné¢)
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Nasili a agresivita

Nemocny muze byt nékdy zlostny, neklidny, miiZe se jevit az agresivné. Toto cho-
vani ma zpravidla vzdy néjakou pricinu, po které je tfeba patrat. MiZe jit o pocit
ztraty z ovladani situace, neporozuméni dané situaci a bezradnosti, schopnosti
projevit své pocity jinym zptisobem. Pacient ale mtize signalizovat dalsi potteby,
které nedokéaze jinak vyjadrit — mtze se jednat o potfebu moceni, stolice, nebo
o bolest, hlad ¢i Zizen.

— Dbudte klidni, neukazujte strach ¢i neklid

— snazte se odpoutat pozornost na jinou situaci ¢i aktivitu

— zkuste najit pfic¢inu tohoto chovani a odstranit ji

— zkuste zajistit vice prostoru

— pokuste se obdobné situaci vyvarovat — odstranit vyvolavajici priciny

— pokud se situace ¢asto opakuji a jsou nebezpecné ¢i pro pacienta tryznivé
a neni jim mozné predchazet, obratte se na 1ékare

Deprese a tizkost

Casto provézeji zejména pocateéni stadia demence. Nemocny je smutny, stahne
se do sebe, je nestastny, jeho reakce i mysleni mohou byt jesté pomalejsi. To
miuZe zhor$ovat i sobésta¢nost.

— promluvte s oSetiujicim 1ékafem nebo psychiatrem
— projevujte nemocnému lasku a podporu

— jestlize stav trva delsi dobu, je tfeba jej 1é¢it

i pti 1é¢bé ptiznaky ustupuji az za nékolik tydni

Emoce, které prinasi péce

Demence se netyka jen nemocného ¢lovéka samotného, ale celé jeho rodiny. Nej-
vetsi bifemeno spociva na pecujicim rodinném prislusnikovi. Onemocnéni pro
né€j predstavuje velkou emocni i fyzickou zatéz, a to podle pokrocilosti demence.
Na tuto situaci by se méli rodinni pecujici pfedem ptipravit. Pokud porozumite
svym emocim, lépe se vyrovnate s problémy nemocného i svymi vlastnimi.
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Zarmutek

Zarmutek je ptirozenou reakci ¢lovéka, ktery prozil néjakou ztratu. Projevi-li se
u vaseho blizkého demence, miizete mit pocit, Ze jste ztratili spolecnika, ptitele,
rodice. MiiZete citit litost nad tim, Ze VAs blizky uz neni tim, kym byl diive. Kdyz
si myslite, Ze jste tuto novou skute¢nost jiz ptijali, Vas blizky se zméni znovu. Ob-
zvl4§té stresujici je situace, kdy Vas Vas blizky jiz viitbec nepoznava. Mnoho lidi,
ktefi o nékoho pecovali, zjistilo, Ze nejlep§im mistem, kde mohou nacerpat nové
sily, jsou svépomocné skupiny pecovateld, ktefi maji podobnou zkusenost.

Vina

Bézné se vyskytuji pocity viny. Naptiklad proto, Ze se citite trapné kviili chovani
pacienta a ze na néj méte zlost, ze uz dl nemizete a pomyslite na tistavni feseni.
Také o téchto pocitech je zapotfebi hovofit s témi, ktefi maji s obdobnymi situ-
acemi zkuSenost, at jiz vlastni (napriklad ostatni pecujici) nebo zprostredkova-
nou (psychologové a terapeuti). Zejména v po¢atecnich fazich onemocnéni nelze
oc¢ekavat ptili§ vyznamnou podporu ze strany rodiny ¢i znamych. Prvni ptiznaky
onemocnéni mohou byt napadné Vam, ale nikoli dal§im lidem. Mohou tak vzni-
kat rtizné dohady a podezieni. To je zapotiebi preckat. Cas VAm d4 za pravdu.
Snazte se ¢init to nejlepsi v zdjmu pacienta a v zajmu svém. Netrapte se vycit-
kami. Pocitejte s neuvéritelnou kreativitou lidské hlouposti, ale nezlobte se. Lidi
ve svém okoli budete potiebovat, nerozhnévejte si je. Pokud se budou ptat, vy-
svétlujte. Zachovejte velkorysost — pomize to i Vam.

Hnév

Urcité se nékdy pristihnete, Ze se hnévate — na nemocného, na sebe samotné,
na lékate ¢i zdravotniky, nebo na situaci. Zalezi na okolnostech a je to normélni.
Diilezité je vS§ak umeét odlisit, kdy je divodem Vaseho hnévu chovani pacienta,
které je disledkem nemoci. Pacient postupné nebude zvladat jednotlivé situace
a bude vyZzadovat Vasi pozornost a pomoc. Nékdy se VAm jeho chovani mize je-
vit jako imyslné schvalnosti. Neni tomu tak. Za tim v$im je jeho nemoc a hnév
Vam v tomto piipadé nepomiize. Pokud si s pocitem hnévu nedokazete poradit,
je zapotiebi, abyste si vSe rozmysleli, eventualné se poradili s ostatnimi pecuji-
cimi ve svépomocné skupiné nebo se obratili na odbornika. Nejen pro péci o Va-
Seho blizkého, ale také pro Vas a Vasi pohodu je nesmirné dilezité, abyste se od
tohoto pocitu oprostili, abyste chovani pacienta porozuméli a spravnymi pro-
stiedky je uméli usmeérnit. PTijeti pacienta i s jeho nemoci je nesmirné dilezi-
tym vychodiskem pro dalsi péci.
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Rozpaky

Chova-li se nemocny na veiejnosti nevhodné, mizete citit rozpaky. Tyto pocity
ale Casto zmizi, jestliZe si o nich pohovorite s lidmi, ktefi Vasi situaci znaji, ¢i
ktefi o podobného pacienta také pecuji. Urcité je dobré vysvétlit Vasim znamym,
prateltim, souseddm ¢i pfibuznym, jakym onemocnénim Vas blizky trpi a jakymi
priznaky se u néj projevuje ¢i bude projevovat, aby 1épe porozuméli zvlastnostem
jeho chovani. Porozuméni nepiedpokladejte, ale bud'te jim potéSeni, pokud
se dostavi. Radujte se z kazdé priznivé a laskavé odezvy, vstficné reagujte na
kaZzdou nabidku pomoci, at ji jiz vyuZijete ¢i nikoli. Vyhledavejte spoleénost lidi,
kteri jsou tolerantni a akceptuji Vas i Vaseho blizkého takového, jaky je.

Osamélost

Mnozi pecovatelé se strani spolec¢nosti a jsou omezeni jen na domov, kde Ziji
s ¢lovékem s demenci, popiipadé na blizké okoli. Pak se mohou citit velmi osa-
méli. Osobnost ¢lovéka, o kterého se staraji, se pomalu vytraci a kviili narokiim
péce je tomu obdobné i s ostatnimi socidlnimi kontakty. VSechny problémy se
vsak fesi 1épe ve spolupraci s jinymi, proto je dilezité pamatovat na zachovani
socialnich kontakt a pratelskych vztahti. Je to jedna z nejpodstatnéjsich véci
nyni i v budoucnosti. Vénujte ji dostateénou pozornost, a to i na tkor casu, ve

kterém se bude o Vaseho blizkého starat nékdo jiny.

Pecujte o sebe

Rodina

Pro nékteré pecujici predstavuje rodina nejvétsi zdroj pomoci. Pro jiné je nej-
vétsim zdrojem napéti a stresu. V kazdém pripadé je nutné pokusit se co nejvice
¢lent rodiny zapojit do péée o Vaseho blizkého. Velmi dilezité je umét jejich po-
moc prijmout. Pokud se citite vyCerpani a ostatni ¢lenové rodiny VAm nepoma-
haji ¢i dokonce jsou z nepochopeni a neznalosti kriticti, bylo by dobré se s nimi
sejit, seznamit je s nastalou situaci, vSe si vysvétlit a rozdélit si tkoly.
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Sdileni problému

IV vevy

Jestlize si své pocity nechéate jen pro sebe, mtize byt pro Vas vse jesté obtiznéjsi,
nez je nyni. Snazte se prijmout nabizenou pomoc a ned€lejte si zbyte¢né sta-
rosti. Naucte se svérit se svymi problémy a pocity ostatnim lidem, zejména tém,
kteti maji obdobnou zkuSenost. Neméjte pocit, ze druhé obtézujete. Je urcité
dobré mit nékoho z pratel ¢i blizkych, na koho se mtzete obratit v naléhavé si-
tuaci.

Udélejte si ¢as na sebe

Neprecenujte své sily a nepodceniujte své pocity. I Vy potrebujete ¢as na sebe.
Musite se naudit se jej ziskat, tfeba tak, Ze Vas n€kdo z pratel ¢i znamych (¢i
asistent registrované socialni sluzby, naptiklad respitni péce) v péci obcas za-
stoupi. Pecujte o sebe. Naucte se délat si drobné ¢i vétsi radosti. Zkuste pokra-

Vs

covat v tom, co Vas tési, a to véetné konicku a zalib.

Pamatujte na hranice svych sil

Vétsina lidi postupné pozna, co jsou schopni zvladnout, aby je péce zcela nevy-
cerpala a nepohltila. JestliZze se opakované dostanete do situaci, které jiz nejste
schopni zvladnout, pozadejte o pomoc. Je to nesmirné dtlezité. Jen tak budete
moci pokracovat déale. Neobvinujte ani sebe ani nemocného kviili problémiim,
kterym musite Celit. Pamatujte vZdy, Ze pti¢inou nesnazi je nemoc. Jestlize mate
pocit, Ze se zhorsuje Vas vztah s rodinou a prateli, neobvinujte je ani sebe. Po-
kuste se najit pfi¢inu a spole¢né s nimi hledejte Feseni. Promluvte si o tom. Ne-
zapominejte, ze dobré vztahy s ostatnimi mohou byt a zpravidla byvaji cennym
zdrojem pomoci a podpory, kterou pottebujete. Jsou piinosem jak pro Vés, tak
pro nemocného.

Hledejte informace

77

Hledejte informace a prijimejte rady zejména od téch, ktefi maji s péci zkuse-
nosti. Naslouchejte dobie minénym odbornym radam o péci, jak ze strany od-
bornikd, tak zkusenych pecujicich. Nerozpakujte se ptat a nechat si vse vysvétlit
¢i predvést. Také Ceska alzheimerovska spole¢nost vydava informaéni materi-
aly jak v pisemné podobé tak na webu www.alzheimer.cz, kam muzete zaslat
isvé dotazy.
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Pamatujte na to, Ze jste duleziti

Jste dtleziti kviili sobé a své rodiné a jste dtlezitymi osobami v Zivoté ¢loveéka
s demenci. Bez Vas by byl tento ¢lovék ztracen. To je dalsi dtivod, proc je pod-
statné, abyste nezapominali pec¢ovat sami o sebe.

Pomoc a kde ji hledat

Pomoc je tieba vyhledat a nabizenou pomoc je tieba umét p¥ijimat. Casto se
stava, zZe ¢lenové rodiny, pratelé nebo sousedé Vasi situaci vnimaji a chtéli by
Vam pomoci. Nedokazi svou pomoc nabidnout, aby Vas neuvedli do rozpakd,
neveédi, co by bylo smysluplné a co byste uvitali. Proto bude uzite¢né, pokud jim
naznacite ¢i feknete, jakou pomoc byste uvitali a ktera by nemocnému pomobhla.
Mnozi z nich tak radi ucini, budou se citit uzite¢ni a pomohou tak Vasemu bliz-
kému i Vam.

Dalsi dilezitou formou pomoci mohou byt svépomocné skupiny lidi, ktefi pecuji
o nemocné postizené demenci. Schazeji se, aby sdileli své problémy i zptsoby je-
jich FesSeni. Tyto zkuSenosti jsou ¢asto nezastupitelné. Svépomocné skupiny or-
ganizuje Cesk4 alzheimerovska spole¢nost a néktera jeji kontaktni mista v regi-
onech. Zde se miZete dozvédét nejen o jiz existujicich svépomocnych skupinéch,
ale také o tom, jak by bylo mozné dalsi skupinu zalozit a kde pro to hledat pod-
poru. Diilezité je védét o sluzbach, které Ize vyhledat.

— vcasné vySetieni praktického 1ékate
— méfeni paméti — napiiklad Dny paméti Ceské alzheimerovské spole¢nosti
— vySetfeni specialistou, stanoveni a sdéleni diagnézy, nasazeni kognitiv
— prakticti 1ékari i specialisté — 1é¢eni dalSich pfiznaka a komplikaci
— zdravotni sestry, domaci oSetiovatelska péce — pomoc
v oSetfovani nemocného
— pecovatelska sluzba, osobni asistence — pomoc v pé¢i o nemocného
— respitni péce — zajiSténi odpocinku pro rodinné pecujici
— psycholog - feseni krizovych situaci, konzultace, podpora
— denni stacionat — kazdodenni ¢i obcasna péce, terapeutické programy
— psychiatricka ¢i geriatricka 1écebna — pro kratkodoby pobyt
a zvladnuti zhorseného zdravotniho stavu
— domov se zvlastnim rezimem — tGstavni zarizeni dlouhodobé
péce pro eventualni trvaly pobyt
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Socialné pravni aspekty péce

Svépravnost a jeji omezeni

Mozn4 se Vam to bude zdat prilis brzy, ale jiz v po¢atku onemocnéni je potieba my-
slet na to, jak do budoucna chranit zajmy ¢i majetek ¢lovéka s demenci. Od roku
2014 zavadi obcansky zakonik nové instituty ochrany: predbézné prohlaseni, na-
pomoc pti rozhodovani, zastoupeni ¢lenem domacnosti nebo jako posledni moz-
nost, omezeni svépravnosti (ty nahrazuji dfive pouzivané zbaveni zpisobilosti
k pravnim kontim). Vice informaci o vhodnosti jednotlivych opatieni najdete na
www.alzheimer.cz nebo na telefonické poradenské lince CALS.

Piispévek na péci a jina finanéni podpora

Prispévek je urcen lidem, ktefi z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu potfebuji pomoc jiné osoby pfi zvladani zakladnich Zivotnich potieb. Z pii-
spévku lze tedy hradit pomoc, kterou poskytuje pribuzny anebo néjaka registro-
vana socialni sluzba. V pripadé péce o lidi s demenci to mohou byt sluzby typu
terénni sluzby v doméacnosti (odlehéovaci sluzby, pecovatelské sluzby, osobni asis-
tence) nebo denni stacionate. Pokud je ¢lovék s demenci dlouhodobé v pobytovém
zatizeni socialnich sluzeb, nalezi ptispévek na péci zatizeni.

Vyse prispévku pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendaini mésic

— 880 K¢, jde-li o stupen I (Iehka zavislost)

— 4400 K¢, jde-li o stupen II (stfedné tézka zavislost)

— 12 800 K¢, jde-li o stuper III (tézka zavislost)

— 19 200 K¢, jde-li o stupen IV (Gplnéa zavislost)

vevs

jdete pifmo v zdkonu ¢. 108/2006 Sb., zakon o socialnich sluzbach, ¢ na webu Uradu
prace https://www.uradprace.cz/web/cz/prispevek-na-peci, zde jsou volné
dostupné také elektronické formulaie ke stazeni. Nékdy se vyplati byt pii projed-
navani zadosti o prispévek na péci trpélivy a nedstupny.

Déle miiZete pozadat také o tzv. davky pro osoby se zdravotnim postiZzenim, patii sem:
prispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomiicky nebo priikaz osoby se zdravot-
nim postizenim (tzv. TP, ZTP neb ZTP/P priikaz). Blizsi informaci o téchto davkach
najdete na webu UP: https://www.uradprace.cz/web/cz/davky-pro-ozp

V piipadé potieby volejte poradenskou linku Ceské alzheimerovské spole¢nosti.
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Kompenzaéni pomticky

Vétsina pomtcek je hrazena zdravotni pojistovnou v plné vysi nebo alespon ¢és-
te¢né. V praxi se mliZe jednat napt. o berle, choditko, vozik, elektrickou polohovaci
postel nebo pomticky pro snadnéjsi hygienu (sedacky na vanu, toaletni kiesla ¢i na-
stavce na WC). Konkrétni pomiicku Vam miZe dle typu predepsat prakticky lékar,
u lidi s demenci je to vSak castéji neurolog. Pomiticka se piedepisuje na ,,Poukaz
na lé¢ebnou a ortopedickou pomiicku®, kterou by mél mit lékar k dispozici. V pti-
padé potieby souhlasu revizniho 1ékate je nutné vyplnit navic ,,Zadanku o zvyseni
uhrady“. Pomiicku pak obdrzite ve zdravotnickych pottebach nebo v 1ékarné.

Prispévek na inkontinenéni pomucky

Inkontinenéni pomtcky (vlozky, vlozné pleny, fixa¢ni kalhotky, absorpéni kal-
hotky, podlozky) miize ptedepsat prakticky 1ékat, urolog, neurolog, gynekolog,
geriatr a to nejdéle na dobu 3 mésict.

Dlouhodobé osetfovné

Vyuzit lze v pripad€ potteby také davku nemocenského pojisténi — tzv. dlouho-
dobé osetrovné.

Jedn4 se o finan¢ni prispévek, jehoz cilem je pomoci rodinam preklenout nepii-
znivou situaci spojenou s nahlou potiebou poskytovat celodenni péci blizkému
po navratu z nemocnice. VySe dlouhodobého osetiovného se vypocitava obdobné
jako vyse oSetfovného nebo nemocenského a ¢ini 60 % redukovaného denniho
vymeéfovaciho zakladu. Davka nemusi nalezet jen pfimym rodinnym pfislusni-
kiim, zazadat o ni mohou i sourozenci, tchyné, tchan, snacha, zet, netef atd.
V pédi je mozné se po dni stiidat.

O dlouhodobé osetiovné je tieba zadat oSettujiciho 1ékare ve zdravotnickém za-
fizeni, ve kterém byl vas ptibuzny hospitalizovan alespoii 4 dny; za predpokladu,
Ze dlouhodobou péci bude potiebovat jesté alespon 30 dni. V piipadé nevyléci-
telné nemocnych neni nutna predchozi hospitalizace.

Podrobnéjsi informace najdete na webu CSSZ.
https://www.cssz.cz/dlouhodobe-osetrovne

29


http://www.alzheimer.cz
http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108#cast2

Kde nas najdete

Cesk4 alzheimerovska spole¢nost, 0.p.s.
Simfinkova 1600
182 00 Praha 8 — Kobylisy

tel. 283 880 346
fax 286 882 788

info@alzheimer.cz

www.alzheimer.cz
Facebook/ceska.alzheimerovska.spolecnost
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