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Ceska alzheimerovska spoleénost, o.p.s., je neziskovéa orga-
nizace, ktera od svého vzniku v roce 1997 poméha lidem s demenci
a tém, kteif o né pe¢uji. CALS poskytuje socilni sluzby (poraden-
stvi a respitni pééi v domécnostech), vydava informaéni materialy
(informacni letaky, obsahlejsi brozury a publikace), pofad4 konfe-
renci Prazské gerontologické dny, koordinuje projekt Dny paméti
zaméfeny na vcéasnou diagnostiku Alzheimerovy choroby, zabyva se
certifikaci kvality zafizeni, ktera poskytuji sluzby pro lidi se syndro-
mem demence, a spravuje webové stranky www.alzheimer.cz. CALS
je respektovanym ¢lenem dvou mezinarodnich organizaci Alzheimer
Europe a Alzheimer’s Disease International.
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Piredmluva ¢eského vydani

Vazeni ¢tenari,

s velkou radosti vam ptfedkladame ptirucku pro lidi s demenci a jejich rodiny.
Cilem prirucky je provést lidi s demenci (a jejich rodiny) tim, co je ¢eka po sta-
noveni diagn6zy Alzheimerovy nemoci anebo jiného typu demence. Ukazat, ze
je mozné (a v mnoha piipadech nutné) se ptipravovat na dalsi vyvoj nemoci a Ze
1ze i s takto tézkou diagnozou zit kvalitni Zivot.

Ucelena prirucka pro lidi s demenci a jejich rodiny ndm uz dlouho chybéla. Tym
Alzheimer Europe pritom uz pomérné davno obdobny material ptipravil. Diky
nasemu c¢lenstvi v mezinarodni alzheimerovské spole¢nosti Alzheimer Europe
jsme méli moznost komplexni praci nasich zahrani¢nich kolegt vyuzit. Prirucka,
kterou drzite v ruce, je prekladem této publikace. My jsme letos ,,oprasili“ pre-
klad brozury, doplnili o aktualni informace z ¢eského prostiedi a diky podpoie
Ministerstva préace a socialnich véci (MPSV) Ceské republiky knihu vydavame.

vvvvvv

¢lovék nemiiZe zvladnout Zivot s demenci sam. Proto je tu Ceska alzheimerovska
spolecnost, ktera nabizi pomoc jak lidem s demenci, tak jejich rodindm. A proto
jsme také vydali tento text.

Doufam, ze kniha vAm bude oporou na vasi cesté.

Martina Matlova
feditelka Ceské alzheimerovské spole¢nosti



Piredmluva originalu

Tato prirucka je vysledkem Evropského projektu, jenz se uskutecnil v ramei Stra-
tegického planu Alzheimer Europe! v letech 2002—-2006. Na vzniku ptirucky se
spolupodilela Alzheimer Europe a ¢lenové jejich organizaci z Rakouska, Francie,
Némecka, Italie, Lucemburska, Polska a Spanélska. Svymi napady a zkugenostmi
se zvladanim nemoci prispéli také lidé s demenci ze Skotska, kteti se dobrovolné
nabidli k prezkoumani navrht a ovéreni jejich spravnosti. Prispéli k tomu, aby
poskytnuté informace odpovidaly skutecnosti a byly srozumitelné.

Jak uz nazev prozrazuje, tato ptirucka je predev§im uréena lidem s Alzheimerovou
chorobou a jejich pecujicim. Nicméné i lidé s jinymi formami demence se setkavaji
s velmi podobnymi problémy, proto je pojem ,demence” zminén jak v nazvu, tak
je uzivan iv celé ptirucce.

Jsou zde potencialné dvé skupiny osob, kterym je tato publikace urcena: lidem
s demenci a jejich pecujicim. Nepredpokladame, Ze vSichni lidé s demenci s nékym
7iji, ve skute¢nosti mnoho lidi s demenci Zije samo. Pecujicimi se ¢astéji stavaji
blizci pratelé, pribuzni nebo sousedé nez partner. Pevné vétime, Ze vas vSechny
tato publikace zaujme.

Za Alzheimer Europe bych chtél podékovat Dianne Gove za jeji neocenitelnou
podporu v ptipravé riznych navrhi této publikace a za netinavné provadéni
korektur a zahrnovani komentait ptichazejicich od ¢lent pracovnich skupin do
té doby, nez vsichni zicastnéni byli spokojeni s kone¢nym vysledkem.

Podobné bych chtél ocenit odborné prispévky nasich ¢lenskych organizaci,
a zvlasté prispévky ¢lend nasich pracovnich skupin. Patrice Allard (Francie),
Antonia Croy (Rakousko), Pierluigi de Bastiani (Italie), Mireille Elsen (Lucem-
bursko), Sabine Jansen (Némecko), Alicja Sadowska (Polsko) a Micheline Selms
(Spanélsko) vnesli do prirucky své myslenky, zkusenosti a znalosti. Stejné skvéle
prispéli svymi osobnimi zkuSenostmi i lidé zijici s demenci ze Skotska. Pfedevsim
bych chtél vyzdvihnout Jamese McKillopa za jeho neustalou podporu.

Tento projekt by také nemohl vzniknout bez finanéni podpory firem Janssen-Cilag,

Lundbeck a Pfizer, které velkoryse souhlasily a podporovaly rtizné programy
naseho strategického planu.

1 Evropské alzheimerovské spole¢nosti



Véiim, ze tato prirucka bude uzite¢nym zdrojem informaci a povzbuzenim pro
vSechny, ktefi se ocitli v obdobi nasledujicim bezprostiedné po stanoveni dia-
gndzy demence.

Maurice O’Connell
predseda Alzheimer Europe (2005)
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Jak uzivat tuto prirucku

V této prirucce jsme se snazili dodrZet jednotnou strukturu, abychom usnadnili
jeji ¢teni (vyjimku tvoii kapitola 2 a 10).

Kazd4 kapitola zac¢ind dvéma citacemi, které propojuji téma popisované vdané
kapitole. Prvni citace je od ¢lovéka s demenci a druha od pecujiciho. Dale nésle-
duje hlavni text, jenz poskytuje informace o specifickém tématu probiraném
v kapitole.

Na konci kapitoly jsou seznamy shrnujici nejdiilezitéjsi doporuceni. Prvni
seznam obsahuje informace, které jsou obzvlast dilezité pro ¢lovéka s demenci.
Je nazvan ,,Pro ¢lovéka s demenci“. Druhy seznam obsahuje informace, jez jsou
dtlezité pro pecujiciho. Je nazvan ,,Pro pecujici“. RozloZeni textu v kazdé kapitole
je proto nasledujici:
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Nazev kapitoly

Podnazev kapitoly

Citace od ¢lovéeka s demenci

VSeobecny text pro lidi s demenci a pro pecujiciho

Informace pro lidi s demenci

e odrazky obsahujici informace

Informace pro pecujici

e odrazky obsahujici informace

Je samoziejmé, ze lidé s demenci se mohou zajimat o rady nabizené pecujicim,
a naopak. Neni to problém, a dokonce to mlze pomoci, aby jedni 1épe chapali
situaci druhych. Nékteii lidé s demenci mohou mit potize s porozuménim psa-
nému textu, proto je vihodné mit nékoho, kdo jim text pfecte.

vvvvvv

vice, nez kdyby zili s partnerem, rodinou ¢i jinymi lidmi. Z tohoto dtivodu mohou
pro né byt pfinosné informace, které jsou uréeny pecujicim.

Snazili jsme se o primy a prakticky ptistup k problémiim, které nastavaji a se kte-
rymi se mohou potykat jak lidé s demenci, tak jejich pecujici. Musime pocitat s tim,
Ze lidé budou pottebovat ¢as, aby prijali veskeré informace a aby se vyporadali se
svym specifickym problémem. Z tohoto diivodu bychom chtéli vSem doporudit,
aby Cetli tuto prirucku postupné, nikoli celou najednou. Navic nékteré ¢asti mohou

vvvvvv
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Pokud se pri ¢teni stane, Ze urcita ¢ast nebo téma se vam bude ¢ist obtizné nebo
se pii ¢teni rozrusite, odlozte prirucku a snazte se najit nékoho, s kym si o tom
muzete promluvit. Alzheimerovska spole¢nost bude vzdy ochotna vam pomoci.
Nicméné doufame, Ze tato publikace bude pro vas povzbuzujici a motivujici.

Pokud pottebujete nékteré véci hloubéji objasnit, mate k této ptirucce néjaké

pripominky nebo byste nam chtéli sd€lit sviij nazor na urc¢ity problém, bez obav
kontaktujte Alzheimer Europe anebo Ceskou alzheimerovskou spole¢nost.?

2 (esk4 alzheimerovska spole¢nost, www.alzheimer.cz
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Co je demence/
Alzheimerova choroba?

Zakladni informace o demenci
a Alzheimerové chorobé

Pokud vam byla diagnostikovana jakakoli forma demence (napi. Alzheimerova
choroba) nebo jste pecujici, jenz se stara o nékoho, komu byla diagnostikovana
demence, je pravdépodobné, Ze budete mit mnoho otazek. Doufejme, Ze vas 1ékar
vam poskytne informace, popiipadé adresu nejblizsiho kontaktniho mista Ceské
alzheimerovské spole¢nosti ve vasem okoli, nebo vam doporuci vhodného odbor-
nika & sluzbu. Dale najdete odpovédi na ¢asto kladené otazky. V Ceské republice
nost nebo odborné poradny jinych organizaci (kde si mtizete promluvit s nékym,
kdo rozumi tomu, ¢im pravé prochézite). Nejlepsi je problémim piedchézet.
Seznam adres naleznete na konci této prirucky v dodatku 2.

Co je demence?

Pojem demence odkazuje na fadu symptomd, které obycejné nalézame u lidi
s onemocnénim mozku, jez vyusti v poskozeni a ztratu mozkovych bunék. Ztrata
mozkovych bunék je prirozeny proces, ale pii demenci nastadvd mnohem rych-
leji a dochézi k postupnému a pomalému zhorseni lidské schopnosti fungovat.
Poskozeni ovliviiuje pamét, pozornost, soustfedénost, jazyk a mysleni, to vSe
se odréazi v kazdodennim Zivoté, plisobi na vztahy, préci, volnocasové aktivity
a ovliviiuje i zdkladni schopnost sebeobsluhy. Lidé s demenci maji napriklad
potize pti placeni penézi, udrzeni tématu pti konverzaci, pri fizeni auta nebo pii
zachazeni s priborem atd. Bohuzel lidé s demenci nemaji vSichni stejné priznaky
a ve stejném poradi. Je to tim, Ze demence je syndrom, jenZ nema pokazdé stejny
vyvojovy postup. Zavisi na jeho pri¢iné a na poskozeném misté v mozku.

Existuje nékolik typi demence. Nejcastéjsi z nich je Alzheimerova choroba,
nékdy nazyvana jako demence Alzheimerova typu (DAT). Demence s Lewyho
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télisky (DLB) je druha velmi ¢asta forma demence, pii které nastavaji problémy
s chizi a se stabilitou, dochazi ke kolisani dusevni ¢innosti a schopnosti reagovat
na podnéty, mohou se objevit vizualni halucinace a bludy. Jinou velmi ¢astou
formou demence je vaskularni demence nebo multiinfarktova demence (MID).
Ta je zptisobena sérii drobnych mrtvic (zvanych téz infarkty), které jsou spojeny
se zasobovanim mozku krvi. Ackoli se tyto mrtvice zdaji byt malé, kombino-
vany efekt miiZze vést ke zna¢nym problémim s myslenim, dsudkem, pameéti
a komunikaci. Lidé mohou mit i kombinaci Alzheimerovy choroby a vaskularni
demence. Typy demence, které zasahnou predni ¢asti mozku (jako je napft.
Pickova choroba), vedou jak k osobnostnim zménam, tak i ke zménam v cho-
vani, problém@m s rozhodovanim a planovanim a k potizim s jazykem. Tento
typ demence se nejcastéji vyskytuje ve vékové skupiné do 65 let. Podrobnéjsi
informace o rtiznych typech demence a o vylécitelnych stavech pripominajicich
demenci obsahuje dodatek 1.

Co je Alzheimerova choroba?

Alzheimerova choroba je nevratné degenerativni onemocnéni, které pomalu
a progresivné ni¢i mozkové burky. Hlavnim projevem je nartistani ztraty paméti.
To postihuje kratkodobou pamét a dusevni ¢innost, jako je mysleni, e¢, orientace
v Case a prostoru atd. Stejné tak postihuje chovani a pozdéji i chiizi a pohyb. Alz-
heimerova choroba je nazvana podle némeckého neurologa Aloise Alzheimera,
ktery jako prvni popsal v roce 1906 ptiznaky této choroby a také charakteristické
znaky, jako jsou plaky a klubka,® jez mohou byt nalezeny v mozku lidi s Alzhei-
merovou chorobou.

Alzheimerovou chorobou onemocni zhruba 1 osoba z 15 ve véku nad 65 let a méné
nez 1 osoba z 1000 mladsich 65 let. Je nutné podotknout, Ze lidé postupem ¢asu
maji tendenci zapominat, mnoho lidi ve v€ku nad 80 let ziistava dusevné svezi.
Z toho vyplyva, ze ackoli pravdépodobnost vzniku Alzheimerovy nemoci souvisi
se zvySujicim se vékem, stafi samo o sobé nezpusobuje toto onemocnéni. Nicméné
nedavné ditkazy nasvédcéuji tomu, Ze s vékem souviseji problémy jako ateroskle-
roza, jez miize byt jednim z prispivajicich faktord. Pocet lidi s Alzheimerovou

3 Neuritické plaky a intracelularni degenerativni zmény neuronalni, oznac¢ované jako klubka (tangles),
jsou charakteristickymi znaky pro Alzheimerovu nemoc, které mohou byt zjistény pfi specidlnim
vySetfeni. Plaky jsou tvofeny abnormalnim seskupenim mrtvych a odumirajicich nervovych bunék,
jinymi mozkovymi buitkami a fragmenty amyloid proteinu (amyloidy). Oproti tomu klubka (tangles)
jsou tvotena zakroucenymi bilkovinnymi ¢astmi (protein tau) uvnitt nervovych bunék.
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chorobou i jinymi typy demenci nartista vSak i kvili tomu, Ze oproti minulosti
Zijilidé déle a diagnoza byva stanovena diive.

Jak se vyvijeji priznaky u Alzheimerovy choroby?

U lidi, kterym byla diagnostikovana demence, mohla nemoc pretrvavat i po dobu
dvaceti let, aniz by se projevily prvni priznaky. Kromeé toho se nemoc projevuje
riznym zptisobem a postupuje specificky u kazdého ¢lovéka. Vétsina priznaki se
objevi zhruba ve stejném potadi, a proto je mozné, vzhledem k velkému mnozstvi
pacientd, na zakladeé statistickych primeéri a vysledki ziskanych urcitymi testy
rozdélit pribéh nemoci na stadia. Musime mit na pameéti, Ze toto déleni nemtize
odrazet kognitivni* situaci a situaci tykajici se chovani jednotlivych pacientd,
nebot riizné symptomy se mohou zhorsovat riiznym tempem. Nejlepsi zptisob,
jak posoudit stav onemocnéni (zvIast pro jednotlivé pacienty), je zhodnotit zbylé
schopnosti a nespoléhat se pouze na negativni nalezy.

V kazdém piipadé i z praktickych dtivodi je nemoc rozdélena do tif stadii: mirné,
stfedni a té€zké (v neposledni radé jsou takto poskytovany informace o Alzhei-
merove chorobé 1ékari a takto jsou téz popsany v publikacich o této nemoci).

V mirném stadiu demence se lidé potykaji s problémy nalézt slova, vyjadrit své
myslenky, pamatovat si véci, které se udaly nedavno. Problém jim téz miiZe ¢init
rozhodovani, miize se objevit dezorientace v ¢ase a prostoru, né€kdy i v jejich
znamém prostiedi. Pro lidi s lehkym stadiem demence neni nic neobvyklého,
Ze ztratili motivaci a zajem o své oblibené ¢innosti, zaliby i kazdodenni aktivity.
Kromeé toho se mohou vyskytnout zmény nalad a objevit se priznaky deprese.
Jiné rané zniAmky mohou zahrnovat i problémy pti zachazeni s penézi a obtize
v praci. Nékteri lidé zjisti, Ze nejsou schopni vykonévat praci, kterou délali
mnoho let.

Lidé s demenci v tomto stadiu maji ur¢ity nahled na sviij stav, a proto pro mnohé
z nich to miize byt velmi znepokojujici. Nékteii se snazi své obtize zakryt. Na
druhé strané né€kdy je pro né tézké se s nimi vyporadat a vidi na reakci druhych,
Ze dé€laji chyby. Nékdy se lidé nevédomeé prizptisobuji novym okolnostem tak, aby
maskovali skute¢nost, ze maji problém. Toto miiZze mit fatalni disledky napiiklad
pii fizeni automobilu (vice informaci na str. 48). V jinych ptipadech lidé v leh-

4 Spojené s myslenim nebo s uvédomovanymi dusevnimi procesy.
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kém stadiu demence a jejich piibuzni ¢asto ptipisuji své symptomy norméalnimu
pribéhu stari. To je ale chyba. Je ovSem pozitivni, Ze mnoho lidi v rané fazi mtize
stale vést nezavisly, plnohodnotny a radostny Zivot.

Ve stirednim stadiu jsou lidé odkazani na pomoc druhych, hlavné pii zvladani
dennich ¢innosti, jako je vatfeni, prani a nakupovani. Objevuji se vyrazné
problémy s feci a také obtiz s paméti se stava naléhavéjsi (napt. dezorientace
v dokonale zndimém prostiedi). Bézny je neklid — mnoho lidi s demenci se
potiebuje zdanlivé bezdivodné pohybovat po mistnosti. Mohou se objevit
i dalsi vyrazné€jsi poruchy chovéani (pocit pronasledovani a halucinace). Mohou
nastat problémy s inkontinenci. Lidé s demenci v tomto stadiu nemivaji nahled
na to, jak se jejich zdravotni stav méni. Presto je pro lidi ve stfednim stadiu
stale jesté mozné zit samostatné v pripadé, Ze maji nékoho, kdo jim poméaha
(rodina, asistent).

Pro tézké stadium je typické, zZe lidé maji obtiZe jist a pit, dojit si sami na toaletu
atd. Problémy s paméti se stanou netinosnymi a nemocni ¢asto nemohou rozpo-
znat své pratele, rodinu, ale ani riizné predmeéty. Nakonec se mohou stat celkoveé
dezorientovanymi v ¢ase a prostoru. V této chvili jsou ndpadné i fyzické zmeény,
mohou se objevit dalsi onemocnéni a lidé jsou odkazani na pomoc druhych.
Nakonec se stavaji celkové zavislymi a jsou zcela upouténi na lizko.

Jak dlouho muze zit ¢lovék s Alzheimerovou
chorobou?

Je velmi tézké fici, jak dlouho je mozné Zit s touto nemoci. Obecné odhady se
pohybuji v rozmezi od 6 do 14 let, ale v nékterych pripadech tato doba miize byt
i krat$i nebo naopak delsi.

Je Alzheimerova choroba nakazliva nebo dédi¢na?

Alzheimerova choroba neni nakazliva (tzn. nelze se ji nakazit od nékoho jiného)
a je zfidkakdy dédi¢na (tj. zpiisobena geny prijatymi od rodi¢t). Ve skutecnosti
je pocet lidi, ktefi onemocnéli Alzheimerovou chorobou kviili genetické poruse,
velmi nizky a dosahuje pouze kolem 1 % piipadii. Clenové takovych rodin zdédi
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Yo vz

od jednoho z rodi¢a ¢ast DNA (ij. genetickou vybavu), ktera zptisobi nemoc.
Alzheimerova choroba se u nich rozvine obvykle mezi 35. a 60. rokem.

Pokud v minulosti nékterym ¢lentim vasi rodiny byla diagnostikovana Alzhei-
merova choroba, neznamen4 to nutné, Ze se téz rozvine i u vas. Vétsina ptipadt
Alzheimerovy nemoci neni geneticky dana. Nicméné nemoc je ¢asta ve vys$im
véku, proto neni zcela neobvyklé, aby ji trpéli dva a vice ¢lent rodiny starsich
65 let. Riziko, Ze ¢loveék onemocni Alzheimerovou chorobou, existuje bez ohledu
na to, zda se v minulosti nemoc v rodin€ objevila ¢i ne.

Pro vice informaci o dédi¢nosti a genetickych problémech spojenych s Alzhei-
merovou chorobou kontaktujte Ceskou alzheimerovskou spole¢nost.

Existuje test na Alzheimerovu chorobu?

Mitizete mit starost o svého piibuzného (nebo pokud jste pecujicimi, pak o sebe
samotné), ze se u vas demence téz rozvine. Bohuzel nemame zadny zptisob, jak
zjistit, jestli se u daného clovéka projevi demence. Je mozné testovat gen (znamy
jako ApoE4), ktery muize odhalit riziko rozvoje demence. AvSak najdeme lidi, ktefi
méli gen ApoE4 a dozili se vysokého véku, aniz by se u nich demence rozvinula. Na
druhou stranu jsou zde i lidé, kteri gen ApoE4 neméli, a piresto se u nich nemoc
objevila. Pouze polovina lidi s Alzheimerovou nemoci ma gen ApoE4 a ne vSichni
s ApoE4 nemoci trpi. Alzheimer Europe proto nedoporucuje provadeét tento test,
protoze jeho vysledek nemusi nic znamenat.

Da se Alzheimerova choroba lééit?

Bylo zjisténo, ze lidé s Alzheimerovou chorobou maji snizenou hladinu acetylcho-
linu — neurotransmiteru (chemické latky zodpovidajici za pfenos vzruchi z jedné
bunky do druhé), ktery hraje dilezitou roli v mnoha poznavacich procesech.
Neékteré dostupné 1éky napomahaji k dorovnani snizené hladiny neurotransmi-
teru. Tyto 1éky mohou u nékterych lidi zlepsit pamét a koncentraci, jakoZz i jiné
kognitivni funkce a mohou do¢asné zpomalit pribéh nemoci. Existuje vsak i 1ék,
ktery mtze fungovat u nékterych lidi v mirném nebo stfednim stadiu nemoci.
M4 jiny funkéni mechanismus, jenz ¢asteéné omezuje mozné primé poskozeni
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mozkovych bunék. Tyto dva druhy 1ékit mohou byt v urcitych pripadech uzivany
k 1é¢bé Alzheimerovy nemoci soucasné.

Tyto 1éky byly doposud uzivany piiléébé Alzheimerovy choroby, ne vSak ptiléché
jinych typti demence. Nedavno byly publikovany zpravy o efektivité anticholin-
esteraz (1éki ptisobicich proti acetylcholinu), které se uzivaji k 1é¢b€ symptomut
vaskularni demence vedle jinych 1ékti ptisobicich specificky na Alzheimerovu
chorobu. Jak bylo jiz uvedeno, nékteri lidé trpi kombinaci vaskularni demence
a Alzheimerovy choroby. Z toho vyplyva, Ze osoba s touto smisenou formou
demence ma samoziejmé pristup k takto nastavené 1éCbé.

Nemame zadny dtkaz o tom, Ze tyto 1éky zastavi nebo zvrati miru poskozeni
bunék. Zpomaluji ptiznaky, ale neléci nemoc jako takovou. Ackoli nemaji pozitivni
ucinek na vSechny lidi, mnohym z nich zvysuji kvalitu Zivota, obzvlast v lehkém
a stfednim stadiu demence. Proto je vhodné konzultovat s vasim lékafem, zda
by tato 1écba byla pro vas vhodna.

K dispozici je i velké mnozstvi nefarmakologickych piistupti, které mohou prispét

ke zlepseni individualniho fungovani a kvality Zivota. Dalsi podrobnosti naleznete
v kapitole 9.
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Diagnoza

Jak je dilezité informovat
cloveka s demenci
o jeho diagnoze

Vedel jsem, ze je néco spatné, ale nemohl jsem prijit na to,
co to je. Kdyz mi lékar sdéelil, ze mam demenci, bylo to, jako
by mi nékdo pridal posledni chybéjici kousek do skladacky.
— Harry

Kazdy méa pravo znét svoji diagno6zu a lidé s demenci nejsou Zadnou vyjimkou.
Ve skute¢nosti je ponizujici, kdyz je nikdo neinformuje. Sdéleni diagn6zy mize
ukoncit obdobi zmatku, a dokonce prinést tlevu. Nékterym lidem sdéleni
diagnézy pomtize pochopit obdobi, které zazivaji, a prispét k porozumeéni, Ze se
»nezblaznili“. Navic mize sdileni diagndzy posilit existujici vztah zalozeny na
dtivére a na poctivosti. Pokud bychom ¢lovéka s demenci neinformovali o jeho
diagnoéze, hrozi zde riziko ndhodného zjisténi, naptiklad Ze by si mohl piecist
informaci na krabiéce od 1ékd.

Za ptredpokladu, Ze je nemoc v dostatecné raném stadiu a lidé dostanou informaci,
Ze se jich tyka, miiZe jim to pomoci:

Vyjadrit svoji nezavislost.

Porozumét zménam, které se v nich odehravaji.

Pfipravit se po duchovni strance.

Vytézit maximum ze svého zivota, naptiklad jet na dovolenou nebo cestovat.
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Diskutovat o nemoci a informovat se o ni.

Pristupovat snadnéji k podpore, socialnim davkam a sluzbam.

Aktivnéji uvaZzovat o strategiich zvladani.

Rozumét nezbytnosti nékterych bezpeénostnich opatteni (napt. ohledné fizeni
auta a/nebo pouziti nékterych ptistroji).

Dévat si pozor na finané¢ni, obchodni a pravni zalezitosti.

Dét osobni souhlas s 1é¢bou, 1éky nebo péci.

Planovat a sdilet rozhodnuti, ktera se tykaji kone¢né zivotni faze.

Rozhodnout se, zda se cht€ji Gcastnit vyzkumu.
Ucastnit se svépomocnych skupin pro lidi s demenci.®

Ackoli drtiva vétsina lidi 1ika, ze kdyby oni sami méli demenci, byli by radi, kdyby
byli informovani o své diagnoze, nékteri z nich by ovsem byli radéji, kdyby jejich
pribuzni nebo znami o tom informovani nebyli. Hlavni dtivod, ktery uvadéji, je,
Ze nechtéji byt pri¢inou zbyteéného stresu. I kdyz1ékati musi byt opatrni u osob,
které maji sebevrazedné amysly, ve vétsiné€ ptipadt pii odhaleni diagnozy pre-
vazuji vyhody nad nevyhodami.

Nikdo by samoziejmé nemél byt nucen k tomu, aby znal svoji diagno6zu, pokud je
evidentni, Ze si nepieje byt informovan. Pacienti maji pravo, aby diagnoza zistala
utajend. Takova prava by méla byt respektovana. Lékati a formalni i neformalni
pecujici musi byt vnimavi k takovym vécem a méli by si byt jisti, ze respektuji
prrani kazdého clovéka.

5
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Odhaleni diagnozy

Kdyz mi byla sdélena diagnéza, citila jsem se, jako by
se zvedl zavoj a ja@ mohla vidét vSechno mnohem jasnéji.
Pochopila jsem svilj stav a nezesilela jsem.

— Jill

Neéktefi pecujici maji strach, Ze sdéleni diagnozy miiZze mit negativni nasledky,
jini nevédi, jak tuto informaci nemocnému fict. Neexistuje nejlepsi zptisob, jak
se k tomu postavit, protoze kazdy clovek je jedineény. Neékteri lidé by uptednost-
nili, aby jim diagno6za byla sdélena v soukromi. Jiné by uklidnilo, kdyby jim byla
sdélena v pritomnosti jejich rodiny nebo dobrého znamého, jemuz davéruji.
Lidé, kteri jiz znaji svoji diagnézu, se mohou ostychat fici to ostatnim. Mohou
se obavat jejich reakce nebo se chtéji vyvarovat nepiijemnosti ¢i trapnosti, které
jsou s tim spojené.

Dal$i moznosti je pozadat 1ékate, aby on sam sd€lil diagnozu ¢loveéku s demenci.
Vy miiZete tohoto ¢lovéka doprovazet a byt mu oporou. Vyhodou je, Ze 1ékat,
ktery sdéli pacientovi diagn6zu, mtize odpovédét na jeho otazky, mize poskytnout
informace o vyvoji a 1écb€ nemoci, nabizi informace o pomoci a sluzbach.

Neékteri lidé mohou byt natolik v Soku nebo rozruseni diagnézou, ze nebudou
schopni prijimat vSechny informace, které jsou jim sdélovany. Nejsou zkratka
schopni jasné premyslet. Proto by mohla byt ptinosn nasledna konzultace poté,
co uplyne dostatek ¢asu na to, aby se ¢lovek s demenci s diagn6zou vyrovnal.

Z divodu rozruseni by mohlo byt nebezpecné, kdyby ¢lovek s demenci fidil auto
bezprosttedné po sdéleni diagnozy ¢i po naslednych konzultacich u 1ékate.
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Pro ¢lovéka s demenci

Poté, co vam byla sdélena diagno6za, mate pravdépodobné mnoho otazek a potie-
bujete si s nékym promluvit. Proto by pro vas mohla byt pfinosna nasledna
konzultace.

e Ujistéte se, zda jste dostali odpovédi na vSechny své otazky. Mlizete znovu
navstivit svého lékate nebo kterékoli kontakini misto Ceské alzheimerovské
spole¢nosti.

e Své pocity miZete probrat i se svou rodinou.

e Pokud vam to neni prijemné a nechcete se ptat sami, vezméte si s sebou nékoho,
kdo vas dusevné podpoii.

e Otéazky si pted konzultaci pripravte.

Pokud vaAm to pomtze, napiste si jejich seznam.
Zeptejte se na vsechno, co vas zajima, i kdybyste méli pocit, Ze jde o néco, co
by mél kazdy védeét.

e Pozéadejte nékoho, aby pro vas zapsal vsechny odpovédi, abyste se k nim mohli
pozdéji v klidu vratit.

e Nebojte se zeptat, mate pravo na informace a 1ékati vam je maji poskytnout.

o Kdyz mluvite o své diagndze s ostatnimi lidmi, bud’te upfimni pti vyjadfovani
svych pociti.

Pro pecujici

Pokud jste byli informovani o diagndze a chcete ji sdélit ¢lovéku s demenci, méjte
na mysli tyto body, které vam mohou pomoci:

e Snazte se byt citlivi k potfebam tohoto ¢lovéka.

e Ujistéte se, Ze ¢lovek, ktery ma byt informovan, by nic proti tomu nenamital.

e Miyslete na to, Ze ¢lovék o demenci néco vi a néco pocituje, abyste mohli 1épe
predvidat jeho reakci.

e Podavané informace se snazte prizptisobit schopnostem tohoto ¢lovéka, Grovni
jeho vzdélani a fazi jeho onemocnéni.

e Najdéte pro rozhovor s ¢lovékem s demenci pfijemné misto v soukromi (tfeba
hezkou mistnost s pohodlnymi Zidlemi a kvétinami).

e Ujistéte se, Ze je v optimalni naladé (napf. neni stresovan, zamysleny nebo
nedé€la intenzivneé jinou ¢innost).

e Udélejte si cas, abyste vysvétlili vSe, co vite. MiiZe byt nezbytné objasnit vse
od zacatku do konce a informace nékolikrat opakovat.

e Bud'te pripraveni na otazky. Pokud neznéte odpovéd, poznamenejte si je
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a pokuste se na né odpovédét pozdé€ji. Mohli byste zvazit sjednani schiizky
s lékafem a spolecné ho navstivit.

Informace o planovani konzultace (viz pfedchozi ramecek urceny pro ¢lovéka
s demenci) by se mohla tykat i vas.
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Postavit se k diagnéze celem
a prijmout ji

Diagnéza nam byla sdélena pred dvéma lety. Stale si
pamatujeme prvotni zdrcujici pocity — sok, pochybnost,
strach, hanba, pocit odiiznuti... a velikého osameéni. Vas
mozek se citi ochromené a nemiizete vsechno pochytit.
Seberte odvahu, ty strasné pocity opravdu prejdou. My to
vime — také jsme tam byli.

— Pat, James a Ian

Diagnostika demence pravdépodobné neovlivni jen ¢lovéka s demenci, ale ovlivni
také rodinu, blizké pratele, spolupracovniky a zaméstnavatele. Castokrat je to
préavé rodina a blizci pratelé, kte¥i zjisti, Ze je néco v nepotradku. Clovék s demenci
si Casto neuvédomuje, Ze je zde néjaky problém. Po tydnech, mésicich nebo letech
riznych konzultaci a testti pfijde pro mnohé z nich dlouho oéekavané vysvétlent,
zatimco pro jiné to naopak miizZe byt naprosty Sok.

Neékteri lidé citi potiebu byt sami, aby si uttidili své pocity. Jini hledaji pomoc
u své rodiny a blizkych pratel. Upirednostiiuji ponofit se do aktivit nebo se obklo-
pit lidmi, aby zapomnéli na svoji diagnézu. Po stanoveni diagnoézy je dilezité
dat si ¢as, aby se informace vstirebaly a aby ¢lovek byl schopny je piijmout. Bez
ohledu na to, zda citite potiebu byt o samoté nebo ve spolecnosti druhych lidi,
velmi pomah4, kdyz jste obklopeni podpirnym socialnim prostfedim. Bohuzel
ne kazdy ho ma. Pokud je to prave vas pripad, zkuste vyhledat kontaktni misto
Ceské alzheimerovské spole¢nosti nebo jinou odbornou poradnu pro Alzhei-
merovu chorobu ¢i svépomocnou skupinu pro lidi s demenci. Je dobré védét, ze se
muzete na nékoho obratit, budete-li to potfebovat. Po vyi¢eni diagno6zy je bézné,
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7e mnoho lidi proZiva po né&jakou dobu ,krizi“. Casto je to sou¢ast procesu, kdy
se lidé s tim uci vyrovnéavat. A proto je v tuto chvili dalezité mit nékoho, na koho
se miiZete obratit, stejné tak i mit pristup k informacim a radam.

Postavit se skute¢nosti tvari v tvar a prijmout diagn6zu demence miize byt velmi
dlouhy proces, ¢asto doprovazeny fadou emoci. To se samoziejmeé lisi ¢lovék od
¢lovéka, ale typicky zahrnuje strach, dés, hanbu, vinu, zlost, smutek, neptatelstvi
a zoufalstvi. Navic lidé se mohou citit osamoceni a bezmocni. Samoziejmé ne
kazdy prozije tyto emoce. Nékteri lidé se budou citit pohlceni svymi pocity, jini
nezpozoruji vyrazné zmény. Zazivate-li rizné emoce, je diilezité védet, ze za téchto
okolnosti je to zcela normalni. Neni zde zaddné spravna nebo Spatna reakce, jak
celit diagnéze demence.

Neékteii lidé rozlisuji emoce na ty, které jsou prijatelné, a na ty, které ptijatelné
nejsou. Néktefi se obavaji strachu, Ze mozna ztrati sebekontrolu nebo budou
kritizovani druhymi. Tyto smisené pocity mohou byt také problematické. Emocio-
nalni reakce se mohou objevit kdykoli a v lidech se mohou misit pocity optimismu
z mozného efektu 1é¢by s pocitem zoufalstvi nad zménami, které se odehravaji
v jejich zZivoté.

Nékdy se zda jednodussi nemoc popfit, napriklad vse svést na ,norméalni starnuti“
nebo na ,nespravnou diagnézu“ ¢ jednoduse diagn6zu zcela ignorovat. Tento zpu-
sob popreni, ktery nékdy pouzivaji jak pecujici, tak i lidé s demenci, miize slouZit
jako ochrana pred realitou, ktera je v tu dobu velmi tézko piijatelna. V takovych
pripadech je nejlepsi respektovat jejich potieby a byt pripraven podpotit je, pokud
se rozhodnou problému se postavit.

Pro ¢lovéka s demenci

Pripustte si své pocity.

Pripustte si trapeni.

Rozmyslete si, zda se chcete setkavat s jinymi lidmi se stejnou nemoci.
Podivejte se na stranu 31, kde najdete vice informaci o strategiich zvladani.

Pro pecujici
Lidé s demenci maji Casto obtize pripustit si a zaroven vyjadrit svoje pocity, zvlasté

maji-li jiz problémy s nalézanim slov. V takovém pripad€ 1ze pomoci nasledujicim
zpusobem:
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Snazte se citlivé vnimat, co asi ¢loveék proziva.

Ujistéte a utvrd'te jej v tom, Ze jste tam pro neho, at se dé€je cokoli.

Vénujte pozornost neverbalnim projeviim emoci.

Pomozte ¢lovéku rozpoznat jeho emoce tim, ze (ve vhodnou dobu) okomen-
tujete, jak si myslite, Ze se asi citi, naptiklad feknete ,Vypadate smutné“ nebo
»Vypadate ustarané“.

Udé€lejte si ¢as na komentovani toho, jak véc chéapete, a dejte druhému prostor
na jeho reakci.

Pokud reakce clovéka potvrdila, ze vas dojem je spravny, uznejte ty pocity.
Nerikejte, Ze neni potieba citit smutek a at se s ni¢im netrapi. To nepomiize
a ¢lovék s demenci si bude pravdépodobné myslet, Ze nerozumite, jak se citi
a ¢im prochazi.

Soucasti prijeti diagnozy je pochopeni, Ze ¢lovék s demenci se zmeéni. Muze se
chovat jinak nebo reagovat zptisobem, ktery neodpovida jeho charakteru. Byva
velmi obtiZné se s tim vyrovnat, zvlasté€ pokud ho znate dlouhou dobu.

30

Pokuste se mit na mysli, ze takové zmény jsou piimo ¢i neptimo zptisobené
nemoci.

Clovéka s demenci neobvitujte.

Naucte se prijimat jeho zmény, zaroven si vazte téch aspekti jeho chovani
a osobnosti, které jsou vam stéle jesté znamé.



CAST 2

Co dal?
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Prvni ¢ast této prirucky byla o tom, co je typické pro Alzheimerovu chorobu. Tak
byly pravdépodobné zodpovézeny né€které hlavni otazky, které jsou s diagn6zou
spojeny. Obdobi, jez nasleduje po sdéleni diagno6zy, miize byt velmi obtizné jak pro
lidi s demenci, tak pro jejich pecujici. Je to nova a ¢asto znepokojujici zkusenost.
Ackoli zde bohuZel neni Zzadné snadné feSeni, méate za sebou jiz dlouhou cestu,
kdy vam byla sdélena diagnodza a vy jste se rozhodli pro pozitivni krok k tomu,
vyhledat si informace co délat dal? Nastésti je mnoho véci co dé€lat, abyste
vytézili maximum z rokd, které lezi pted vami.

Dalsi ¢ast je vénovana ,,péci o sebe”. Pokud se vy sami nachazite v situaci pecujiciho
nebo Zijete s demenci, najdete zde podnéty, které pozitivné ovlivni vasi schop-
nost zZivot s demenci zvladat. Jestlize nyni nahlédnete do této kapitoly, miZete
se vyhnout nékterym komplikacim, které by mohly pozdéji ptijit. Jak uvidite, je
velmi dilezité udrzovat kontakt s ostatnimi lidmi, a pokud nabizeji pomoc, umét
ji prijmout. Je také dilezité vénovat pozornost vasi fyzické a psychické pohodé
a snazit se postupné si zvykat na ménici se situaci. Je velmi konstruktivni myslet
nejen na své vlastni potfeby, ale i na potieby druhych. Diky tomu s odstupem ¢asu
zjistite, Ze jste schopni vSechno mnohem lépe zvladat, a tim docilite pozitivniho
dopadu také na lidi kolem vés.

Na tuto ¢ast navazuje kapitola zamérena na to, jak organizovat podporu a pomoc
vrodin€. Dalsi kapitola se potom zabyva specifickymi a praktickymi problémy, jako
je fizeni auta, zachazeni s penézi, bezpecnost a zaméstnani. Obdobi bezprosttedné
po stanoveni diagnézy je idealnim ¢asem na zvazeni vSech téchto zalezitosti a také
casem, kdy je vhodné si utvorit plan opatteni, ktery se vdm v budoucnosti miize
hodit. V tomto obdobi je také pravdépodobné, Ze cloveék s demenci bude jesté
schopen se podilet na rozhodovani.
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Co dal? Pecovat o sebe

Rozvijeni strategii, jak vse
zvladnout

V dobé obéda jsem byl vzdy zvykly prostrit stiil, ale zacal
jsem si plést pribor. Proto misto toho nyni po jidle sklizim
ze stolu. Myslim, Ze to trochu pomaha.

— Hector

Jakmile lidé s demenci a pecujici prekonaji prvotni Sok ze zjisténi diagnozy
a za¢nou organizovat pomoc, pravdépodobné zjisti, Ze se uz u nich zacaly rozvijet
strategie, jak v§e zvladnout. Lidé uzivaji riizné typy strategii. Kazdému ¢lovéku
poméaha néco jiného, proto je na kazdém z nich, aby si nasel pro sebe to nejlepsi.
Obecné vzato, obavy a obvifiovani sebe sama nepomahaji tak jako konfrontace
s problémem nebo nalezeni informaci a socialni podpory.

Neékteré strategie zahrnuji snahu o upravent situaci tak, aby se na prvnim misté
redukoval problém nebo se zabranilo jeho vzniku. Sem patii organizovani prak-
tické pomoci, iprava domova, vytvoreni rutinnich ¢innosti nebo zména zptisobu
provadéni kazdodennich aktivit. Pokud tyto zmény zahrnuji napisy a cedule po
celém domé nebo jiné viditelné zmény, pokuste se to prijmout. Pfedevsim je diile-
Zité davat si realné cile, uvédomit si, ¢eho jste doséhli, a snazit se vyzkouset rizna
feSeni, dokud nezjistite, Ze jste nasli to, co funguje. S tim, jak nemoc postupuje,
se pecujici postupné udi, jak zachazet s riiznymi situacemi, ¢asto metodou pokus
omyl. To zahrnuje zmény a adaptaci dosavadnich postupti.
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Dalsi strategii zvladani je zména mysleni o sobé a o druhych lidech, o problému
ajeho disledcich. Védomé rozhodnuti, Ze budete vidét urcitou véc specifickym zpi-
sobem, miize opravdu pomoci. Snazte se napriklad vidét zabavnou stranku situace
nebo v ni hledejte néco pozitivniho. Nékdo si fekne, Ze jini jsou na tom jesté har
nez on. Lidé s filozofickym myslenim nebo lidé vétici mohou nalézt oporu ve své
zivotni filozofii ¢i ve své vife. V podstaté byste se méli pokusit zjistit, co vim pomaha
nejlépe, fesit kazdodenni problémy a netrapit se tim, co prinese budoucnost.

Pro ¢lovéka s demenci

Zaujméte pozitivni postoj a pristup

Uchovejte si smysl pro humor.

Pokuste se d€lat ty nejpiijemnéjsi véci a pokracujte stejné ve svém Zivote.

Udrzujte styk s lidmi.

Pfijimejte praktickou a citovou (emoc¢ni) podporu od ostatnich.

Pfemjyslejte o podptrnych svépomocnych skupinéch.

Zkuste néco nového.

Pokud miiZete, najdéte si dobrou knizku nebo se podivejte na néco zajimavého

v televizi.

e Pripravte se na zmény, které se v priib€hu ¢asu objevi. Kdy?z se to stane, zkuste
se prizpusobit nové situaci nebo stavu véci.

e Pokuste se prizptisobit své cile a o¢ekavané vysledky svym nyné&jsim schop-
nostem. JestliZe je to nutné, snizte trochu sva ocekavani.

e Pamatujte, Ze demence je nemoc. Jsou to disledky nemoci, které zptisobuji
snizeni vasich schopnosti délat rtizné véci; nejde o to, Ze byste byli neschopni
anebo malo inteligentni.

Pripravte si strategie, jak vSe zvladnout

e Trénujte sviij mozek ¢etbou, hddankami, kiiZovkami atd.

e Posudte, co stile miiZete délat bezpecné a bez problémi.

e Pokud je to nezbytné, pozadejte nékoho, aby vyhodnocoval rizika toho, co
délate, z hlediska bezpecnosti.

e Pokud nemiiZete jiz délat véci, které jste byli zvykli délat, nezoufejte. Mozna

zjistite, Ze jsou zde jiné véci nebo ¢4sti néjakych ukold, které miizete zvladnout.

Dejte si vic Casu.

Délejte véci postupné.

Zaved'te pravidelny rezim ve svém Zivoteé.

Délejte si prestavky béhem cinnosti, které mohou byt unavujici nebo narocéné

na soustiedéni.

e Pokud potiebujete, pouzivejte kalendar, papiry, poznamky, vylepte si stitky,
barevna oznacent, vystrahy, obrazky atd. (zdkladni stitky jsou soucasti této knihy).
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Pro pecujici

Navrhnéte strategii, jak iesit problémy

Urcete problém, vyhledejte mozné pti¢iny a zamyslete se nad moznostmi, jak
tento problém prekonat a jak se s nim vyrovnat.

Vyuzivejte vlastnich znalosti a zkuSenosti a pozadejte ostatni lidi o radu.
Shromézdéte tolik informaci, kolik miiZete, a pak si stanovte realné cile.
Zkousejte rlizna feseni, dokud nenaleznete to nejlepsi pro vés.

Pokuste se od poc¢atku predejit problémim tim, Ze budete planovat predem.
Vyhodnotte rizika a bezpeénost toho, co ¢lovék s demenci déla (pokud je
potieba, zkonzultujte to s nékym kvalifikovanym).

Bud’te oporou

Snazte se prizptisobit ménicim se potfebam ¢loveéka s demenci.

Pomahejte, kdyz je potieba, a diskutujte o vécech spolecné (pokud miizete).
Bud'te klidni a trpélivi, kdyz se vypotadavate s problémem.

Povzbuzujte ¢loveéka s demenci, aby ziistal aktivni, a davejte mu podnéty.
Povzbud'te ho, aby vas doprovéazel na rizna mista, jako napft. na prochazku,
do té€locviény nebo do mistni knihovny.

Zaujmeéte pozitivni nahled

Vyhnéte se katastrofickému mysleni (napf. na pét minut jsem ztratil Zenu
v supermarketu, jsem tplné neschopny, nemél bych ji uz nikdy brat ven
z domu).

Pamatujte na ty dobré véci, které jste spolu zazili.

Méjte na mysli, Ze problém je ta nemoc, a ne osoba s demenci.

Pripominejte si véci, které délate skvéle (obzvlast pokud se néco nedari!).
Pamatujte, Ze nikdo neni dokonaly, a nebud'te na sebe prilis tvrdi.
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Udrzovani socialniho
zivota/kontaktu

Navstevy pratel zacaly byt pomérné vzacné. Myslim si,
ze lidé nevédeli, jak se ke mne chovat. Chybi mi kontakt,
ale nastésti mam jednoho dobrého pritele, ktery k nam
pravidelné chodi. Nekdy nerozumim, co rika, nedokazu
udrzet nit hovoru, ale on je velmi trpélivy a vzdy koncime
tim, Ze se tomu zasméjeme.

— Gladys

Pecujici se ¢asto vzdavaji véci, které je bavi (napt. dovolené, svych zalib, prace,
ostatnich aktivit, a hlavné kontaktu s prateli a pfibuznymi), a to jen proto, aby méli
vice Casu a energie postarat se o ¢lovéka s demenci. Mnozi maji fadu priorit a maji
tendenci své vlastni potieby a prani odsouvat do pozadi. Vétsinou si mysli, ze jsou
méné dulezité. Nicméné ¢innost ve volném ¢ase podporuje psychickou a fyzic-
kou pohodu a ptispiva k sebetcté, relaxaci a uspokojeni v zivoté. MiZe zamezit
osameéni, socialni izolaci a/nebo depresi. Aktivity volného ¢asu navic ptisobi p¥i
tlumeni stresu. Tudiz je velmi dilezité tyto aktivity si zachovat. MoZna pomohou
také podpurné skupiny, které existuji jak pro pecujici, tak i pro lidi s demenci.®

S postupem nemoci jsou lidé s demenci ohrozZeni tim, ze se stavaji ¢im dal vice
izolovani a depresivni (viz kapitola tykajici se deprese). Neni vzacnosti, Ze ztraceji
zajem o aktivity, které diive milovali. Urcité faktory jim objektivné ztézuji udrzet
si schopnost je vykonavat — mtize byt pro né obtizné pamatovat si pravidla hry,
udrzovat konverzaci nebo se dostavit na akci véas. Kontakt s druhymi lidmi mtze

6V Ceské alzheimerovské spoleénosti jsou to programy Caje o paté pro pecovatele a Toulky paméti
a dusi pro lidi s demenci.

36



byt matouci a lidé s demenci se mohou bét, aby neudélali chyby. Nicméné s tro-
chou podpory mohou lidé s demenci ¢asto zvladnout vic, nez si oni sami ¢i ostatni
mysleli. I kdyZ je tfeba neustale opakovat pravidla hry nebo jim néco vysvétlovat,
nejdtlezitéjsi je to, Ze mohou délat néco spoleéné s ostatnimi.

UdrzZovat styk s prateli a pribuznymi je dilezité. Pokud chcete pozvat své pratele
nebo ptibuzné, snazte se naplno si uzit jejich spole¢nosti a neznepokojujte se nad
stavem své doméacnosti, nemyslete na to, Ze se dopustite chyby. Mozna zjistite,
Ze néktefi lidé jsou zpocatku nesvi, nevédi, co Fici nebo udélat. Mozna pomuze,
pokud si s nimi o0 nemoci promluvite, feknete, jak zménila vas Zivot, jak si cenite
jejich pratelstvi a podpory, co vSechno stale muzete délat spole¢né atd.

Dtlezitym krokem k vybudovani podptirné socialni sité je nalezeni lidi, kterym
muzete verit a ktefi o vas budou pecovat. Snazte se byt obklopeni lidmi dfiv, nez
se dostanete do stadia, kdy budete potiebovat jejich pomoc.

Dalsi moznosti je setkavat se s jinymi pecujicimi a lidmi s demenci. V Evropé
jsou dnes popularni Alzheimer Café. Jsou to mista, kde se mohou setkavat lidé
s demenci a jejich pecujici a povidat si pii neoficidlnim setkani, aniz by si museli
d€lat starosti o to, co si o nich ostatni mysli. Pokud se vam tato myslenka libi,
zjistéte na kontaktnim misté Ceské alzheimerovské spole¢nosti, zda je néco
takového i ve vasem okoli.”

Pro ¢lovéka s demenci

e Snazte se udrZovat kontakt s ostatnimi lidmi.

e Snazte se akceptovat fakt, Ze nékteri lidé mohou mit strach z demence, a proto
se mohou vyhybat kontaktu s vami.

e Udrzujte aktivity a zaliby, z nichz se budete tésit tak dlouho, jak jen to pijde.

e Prijméte pomoc od druhych, abyste byli schopni rozvijet své zajmy, pokud
jen to bude mozné.

e Nebojte se uéit novym vécem nebo najdéte nékoho, kdo vam pomiiZe ,,znovu
se naucit” to, co jste milovali drive.

e To, co délate, ptizplisobte svym schopnostem, které se budou v pribéhu ¢asu
meénit.

e Uzivejte si pritomnost spolu se svymi prateli a nedélejte si starosti z toho, zZe
se dopustite chyb.

e JestliZe pfece jen chybu udélate, prejdéte ji.

7V Praze nap¥. provozuje Alzheimer Café organizace Serorina.
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Pokud nerozumite nebo si nemiizete zapamatovat, co lidé tikaji, poproste je
o zopakovani.

Pro pecujici

38

Pokuste se neptehliZet a nezanedbévat své vlastni potieby a zajmy. Je normalni,
Ze vaSe pozornost smeétuje k potfebam vaseho blizkého s demenci. Piesto se
pokuste vyvarovat se radikalni zmény ve svém zivoté, pokud jde o vase zijmy
a spolecenské kontakty.

Zkuste sehnat nékoho, kdo by ztistal na chvili s ¢lovekem s demenci, a pak si
uzijte trochu ¢asu sami pro sebe.

Snazte se nalézt feSeni toho, co vAm brani v udrzovani vaseho spolec¢enského
Zivota (napt. nedostatek ¢asu, dopravni problémy, vycerpanost atd.).

Snazte se ziskat pomoc od pratel a sirsi rodiny. JestliZe to neni mozné, bud'te
ve styku s ostatnimi lidmi napf. z podptirné svépomocné skupiny, z kostela,
z dobrovolnickych sdruzeni nebo z Ceské alzheimerovské spole¢nosti. Ti vAm
jisté budou schopni pomoci.



Navstéva svépomocnych skupin

Navstivila jsem nékolikrat svépomocnou skupinu pro lidi
s demenci. Néco jsem si odnesla. Nekdy jsem méla pocit, ze
nekomu pomaham. Diky tomu jsem se citila dobie.

— Peggy

Ceska4 alzheimerovska spole¢nost poirad4 svépomocné skupiny pro pecujici

i podptirnou svépomocnou skupinu pro lidi s demenci. Navstéva takovychto
skupinovych setkani vdm prinasi moznost setkat se s lidmi, ktefi rozumi, ¢im

si prave prochazite. Mnozi z nich jsou v podobné situaci jako vy anebo si jiz
prosli problémem, v némz se vy nyni nachazite. Nemusite svéfovat vic, nez
byste chtéli, ale spole¢ny rozhovor vam miize poskytnout prilezitost k uvolnéni
vasich frustraci a vyjadteni vasich obav. Lidé si sd€luji informace a zaroven si
davaji vzajemnou citovou podporu.

Neékdy pro vas muze byt dilezitéjsi ziskat informace, jindy vam bude prospésnéjsi
uvolnéni emoci. Svépomocnéa skupina poskytuje prileZitost k setkavani téch, kteii
maji zajem. (Béhem setkani svépomocnych skupin se obvykle dodrzuje pravidlo
mléenlivosti, tudiZ se nemusite obavat, Ze po ukonceni setkani by se néjaka
informace dostala ven.)

Pouhé skuteénost, Ze se setkate s riznymi lidmi, vim mutze poskytnout chvili
k vydechnuti. Pokud je pro vas nesnadné prijit poprvé sim, vezméte s sebou
piitele. V piiloze 2 naleznete kontaktni podrobnosti o Ceské alzheimerovské
spole¢nosti.
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Prijimani pomoci od druhych

Pokud je moje zZena tady, je vse v porradku. Ona je nyni do
Jisté miry moji paméti.
— Steve

Kromé poskytovani moralni podpory mohou pratelé, znami a ptibuzni pomoci
i praktickym zptisobem. Prosba o pomoc neni nic, za co byste se méli stydét. Ve
skute¢nosti pomoc od druhych miize poskytnout pecujicim praveé ten cas, ktery
potiebuji, aby si odpocinuli nebo nacerpali nové sily béhem aktivit provozovanych
ve volném case. To jim také pomaha 1épe zvladat pecovani, jak uz jsme zminovali
vyse. Pro lidi s demenci je to téZ ptinosné. Setkavaji se s podporou pratel a pii-
buznych a tito lidé jim mohou pomoci udrzet déle jejich aktivitu. Zkuste tedy
prijmout nabidku pomoci. Pokud odmitnete a feknete, ze vSe dokazete zvladnout

sami, lidé se uz podruhé nezeptaji.

Pro ¢lovéka s demenci

Pokuste se zlistat aktivni, jak jen to ptijde, a to fyzicky i duSevné.
Bud'te otevieni k ostatnim lidem.

e Prijméte pomoc od druhych (dokonce i kdyz si myslite, Ze jim budete ptidé-

lavat starosti).
e Dejte lidem védét, jak vam mohou konkrétné pomoci.
Ptejte se, pokud vam je néco nejasného.

Jestlize nerozumite nebo nestacite sledovat, co vam druzi lidé tikaji, dejte

jim to najevo.

e Pamatujte, Ze pokud dovolite lidem, aby vam pomohli, davate jim tim Sanci,

aby vam ukazali, Ze se staraji.

e Pokud to neni nezbytné, vyvarujte se toho, aby ostatni za vas pievzali veskeré
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povinnosti. Kromé toho, Ze by to zhorsilo vasi moralku, mohlo by to vést k rych-
lej$imu zhorseni dovednosti a schopnosti, které zatim ovladate.

Pro pecujici

Méjte na mysli, Ze je v potfadku pozadat o pomoc.

Reknéte si: ,Ostatni mohou potfebovat moji pomoc v budoucnu.*
Zamyslete se nad tim, ktefi lidé by vdm mohli potencialné pomoci a jak.
Taktné navrhnéte lidem, ktefi vim pomahaji, jak by vam mohli poméhat 1épe.
Pripomenite tomu, kdo fekl, Ze néco udéla, aby to skutec¢né udélal.

Opétujte lidem jejich laskavost, a pfedev§im jim dejte najevo, Ze si vazite jejich
pomoci a moralni podpory. Napriklad obdarujte je malymi darecky a poslete
jim prani hlavné o Vanocich a jinych nabozZenskych svatcich nebo i pfi prile-
Zitosti jinych svateénich udalosti.

e Rozdé€lte sva prani a pozadavky mezi pratele a rodinu.

e Vyhnéte se myslence, Ze nikdo jiny se nedokéze postarat o ¢lovéka s demenci
tak dobte jako vy.®

8 Prevzaté z Rapp et al., 1998.
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Jak zachazet s pocity a emocemi

Zvladani stresu

Neustale se bojim, ze udéelam chybu. Potom jsem ve stresu

a kondt to tim, Ze zpiisobim jesté vic chyb. Chystam se to
nadhodit na piisti svépomocné skupiné, abych vidéla, jak to
zvladaji ostatni.

— Fatima

Af uz jako pecujici, nebo ¢lovék s demenci se mtizete citit ve zna¢ném stresu,
treba kdyz se snazite nalézt informace o nemoci, premyslite o budoucnosti,
zajistujete péci a uvédomujete si své obavy a starosti. S postupem ¢asu se
mozna dostanete do situaci, které jsou vam cizi. U pecujicich mize dochazet

k postupnému emocionalnimu i fyzickému vycerpani. Pro lidi s demenci
nastévaji vyCerpavajici okamziky, pokud se snazi pochopit smysl svéta, jenz jim
pripada ¢im dal vic cizi, a potykaji se s nartistajici ztratou svych schopnosti.

Z téchto diivodd je dilezité, aby byla vytvorena dobra podptirna sit a abyste
vnimali pfiznaky stresu:

Prilisna konzumace kavy béhem dne.

Uzivani praskd na spani.

Nespavost spojena se starostmi.

Zévislost na lécich.

Prilisna konzumace alkoholu nebo kouteni.

Prejidani se sladkostmi, jako je ¢okolada, bonbony, kolace.
Casty plac a potfeba kiicet.

Sebevrazedné myslenky.

Pocit bezmoci nebo beznadéje.

Pocit izolace a ze je ¢lovék na vS§echno sam.
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Ubytek nebo piibyvani na vaze.

Pocity podivnych bolesti.

Pocit, ze vas vSechno Stve.

Hadani se, obzvlast kviili malickostem.
Zvysené buseni srdce a tep.

Pokud jste u sebe zaznamenali vy$e uvedené ptiznaky, pokuste se problém hned
fesit. Pocitovat stres neni znakem lidského selhani nebo slabosti. VSichni lidé se
potykaji se stresem. Vase té€lo se 1épe vyrovna se stresem, pokud budete vice cvi-
¢it, omezite kouteni, piti alkoholu a kavy, budete si dopiavat dostatek odpocinku
a najdete podporu druhych lidi. Velmi dilezita je také spravna zZivotosprava —
pravidelné jist, pit hodné vody, vyhnout se vysoce kalorickym pochutinam, uzivat
méné soli, cukru a kofeinu, konzumovat zna¢né mnozstvi ovoce a zeleniny atd.’

Kdy? se citite byt ve stresu, snazte se koncentrovat na sviij dech. Pomalu a hluboce
dychejte a feknéte si, Ze tim, Ze budete ve stresu, se situace nezlepsi. Pokud je to
mozné, najdéte si rizné relaxacni techniky a uvidite, které vam budou nejlépe
vyhovovat.

Jestlize se pristihnete, zZe fikate véci jako ,Jsem k nicemu“ nebo ,,UZ to nezvladam®,
zkuste to nahradit néjakym konstruktivnéjsim tvrzenim jako napriklad ,,Kdybych
si chvilku odpodinul, jsem si jist, Ze bych to zvladl“. Nebo si feknéte ,, To mi sice
moc nejde, ale zato jsem skvély v...“. Stres je Casto spojen s pocitem nedostate¢né
kontroly. Zkuste nalézt to, co ve vas vzbuzuje pocit stresu, a zjistite, zda s tim
miiZete néco dé€lat. Pokud ne, pokuste se prijit na to, jak s tim mizete 1épe zit.

Pro ¢lovéka s demenci

e Jak jen to bude mozné, snazte se vyhnout stresovym situacim nebo situacim,
u kterych zjistite, Ze béhem nich stres nartsta.

Vytvoftte si pravidelny program.

Soustired'te se na své dovednosti a stanovte si realné cile.

Pokud je potieba, pozadejte o pomoc.

Je pochopitelné, ze se miiZete citit ve stresu, ale zarovei je dilezité néjakym
zplisobem proti stresu bojovat. Zkuste si o tom s nékym promluvit.

9 Zdroj: The British Heart Foundation brochure ,Stress and your heart“. Dal$i rady najdete na ¢eském
webu www.opatruj.se.
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Pro pecujici

Pokud je to mozné, zkuste si odpocinout od toho, co vam stres zptisobuje.
Pobytova odlehcovaci sluzba by mozna byla dobrym fesenim. Je zde vSak vice
moznosti. MiZete vyuzit sluzbu osobni asistence nebo terénni odlehcovaci
sluzbu (jako je v Praze respitni péée CALS), ktera spoéiva v tom, Ze k vAm
domt bude dochéazet asistent, ktery se postara o ¢lovéka s demenci, zatimco
vy miiZete jit ven a odpocinout si. Nebo jsou k dispozici denni stacionéte, kde
¢lovek s demenci stravi nékolik hodin denné po nékolik dni ¢i tydni. Mozna
ve svém okoli najdete organizaci, ktera vam takové odlehceni poskytne.
Pokud je vaSe pracovni vytiZeni spojené se stresem, zkuste zménit své priority
a vyhledat odbornika.

Pro nékteré pecujici mohou byt piinosné rtizné formy vzdélavani, jako napf.
time management, stres management, trénink asertivniho jednani, relaxac¢ni
techniky atd.

Pamatujte na to, Ze nejlepsi je udélat néco se stresem hned. Pokud se tak nedéje,
stres zasahuje do vasi schopnosti pecovat a $kodi vasemu zdravi a pohodé.

Deprese

Jsem v pocatecnim stadiu demence a navstévuji skupinovou
terapii proti depresi. Zatim nevim, jestli mi to pomdaha, ale
jdu do toho a zkusim to.

Clifford

K depresi miiZe ptispét mnoho dtivodd, jako naptiklad biologické faktory, tedy prilis
mnoho nebo naopak nedostatek neurotransmitert (chemickych latek pritomnych
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v mozku), dale jsou to kognitivni faktory (negativni zptisob mysleni), dédi¢né faktory
(vyskyt klinické deprese u piredkii), ptisobeni 1ékd, situacni faktory (prestéhovani
na nové misto, vyznamna ztrata, finan¢ni problémy) a postupujici nemoc (napf-.
Alzheimerova nebo Parkinsonova choroba). Je pomérné bézné, ze deprese u starsich
lidi je casto diagnostikovana chybné, zaménovana za demenci a naopak.

Pokud trpite depresi, ne vzdy si to uvédomujete. Mozn4 jste o tom néco cetli, ale
nepripoustite si, Ze by se to tykalo piimo vas. Je velmi t€zké depresi odlisit od
zarmutku, bolesti nebo starosti. Je zcela bézné, Ze pecujiciilidé s demenci se citi
na dné, smutni nebo bezradni, obzvlast pokud se nachazi v obdobi, kdy ptijdou
rizné zmeény a ztraty. Nicméné jde-li o depresi, mohou byt ptiznaky zavazné,
pretrvavaji po nékolik dni ¢i tydni, zdaji se byt neptekonatelné.

Vv .

Nejcastéjsimi priznaky deprese jsou:

Unava a ztrata energie.

Trvaly smutek.

Ztrata sebetcty a sebedtvery.

Potize se soustfedénim.

Neschopnost uZivat si véci, i kdyZ jsou normalné zabavné a zajimavé.
Ptrehnany pocit viny nebo bezcennosti.

Pocit beznad€je a nepottebnosti.

Zanedbavani osobni hygieny.

Problémy se spankem — potiZe s usinanim nebo prili§ ¢asné probouzeni.
Stranéni se lidi, nékdy i blizkych ptatel.

Je tézké fungovat v préci ¢i ve skole.

Ztrata chuti k jidlu.

Ztrata sexualni chuti a/nebo sexualni problémy.

Fyzicka bolest.

Sebeposkozovani.

Myslenka na sebevrazdu nebo na smrt.!°

Pokud pravidelné zazivate nékteré z téchto symptomu po dobu vice nez dva tydny,
méli byste kontaktovat svého 1ékare, ktery je schopny urcit spravnou diagn6zu
a vyloucit jiné fyzické pri¢iny. Je nerealné ocekavat, ze se z toho lidé sami jen tak
dostanou nebo se rozveseli. Lé¢ba mlze zahrnovat kombinaci vhodnych 1€k,
psychosocialni podpory nebo konzultaci. Také u lidi s demenci v poc¢ate¢nich

stadiich nemoci mohou byt psychologické konzultace piinosné. Je nezbytné mit

10 Ptevzato z: Depression Aliance.
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na mysli, Ze deprese neni projev slabosti a neni to nic, za co by se ¢lovék mél
stydét. Kazdy se mtze dostat do deprese, at muz, nebo Zena, v jakémbkoli veku,
a je dtlezité, abychom védeli, Ze se deprese da 1é¢it.

Pro ¢lovéka s demenci (a také pro pecujici)

e Lidé si ¢asto nejsou védomi toho, Ze jsou v depresi. Lidé s demenci, pecujici,
jejich pratelé a pribuzni by méli byt velmi pozorni a vinimavi, mé€li by se umét
spoléhat jeden na druhého.

e Deprese vas miuze prepadnout. Ani nebudete védét, pro¢ se citite tak zle.
Nevite, odkud to prislo, jen citite, Ze jste se ocitli nékde v temnoté a ohroZeni.

e Pokud trpite depresi, vidite véci odliSnym zptisobem neZ ostatni lidé kolem
vés. Clovéku v depresi nezkousejte domlouvat nebo vyvracet jeho pohled na
svét. Vétsinou to nepomaha.

e Pokud trpite depresi, musi vam byt poskytnuta lékatska pomoc, abyste se
opét zacali zotavovat.

e Vsechno miiZete zvladnout s pomoci, ale zaroveil musite na sobé tvrdé pracovat.
Je to néco, za co musite bojovat.

Strach a obavy

Neékdy jsem predstirala, ze rozumim lidem, kterti se se
mnou bavili. Bojim se, Ze az zjisti, Ze jim uplné nerozumim,
prestanou se jednou ptat na miij nazor.

— Fiona

Starat se o ¢lovéka s demenci je pro vétsinu lidi nova zkusSenost, ktera je ¢asto
doprovazena strachem a obavami. Pro nové pecujici je zcela bézné, Ze se citi
premoZeni a zastraseni vyhlidkami, jez lezi pfed nimi. I lidé s demenci mohou
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pocifovat strach a obavy, mohou mit naptiklad strach, Ze je lidé opusti, Ze budou
bfemenem pro ostatni, Ze ,zesili“ a ztrati sebekontrolu.

Strach z mozného stigmatu spojeného s demenci je bézny a lidi mize vést k tomu,
Ze se vyhybaji kontaktu s ostatnimi. Nastésti diky vétsimu povédomi o této nemoci
se postoje postupné méni. Ale nékdy bude mozné nezbytné mit hrosi kizi a jed-
noduse tomu Celit. Dal$i starosti je chovani, které mtize vést k ostud€. Vétsine lidi
zalezi na tom, co si o nich ostatni mysli. Bohuzel v pokrocilej$im stadiu nemoci
se ¢loveék s demenci nemusi spravné orientovat, mtize zapomenout jista pravidla
a také pravidla spolec¢enského chovani. Ale bude se snazit komunikovat co nejlépe
v ramci svych schopnosti. Proto miize pomoci vysvétlit ostatnim lidem, co je to
demence, aby tomu porozuméli.

Mohou vés znepokojovat i finanéni potiZe. Proto je velmi dilezité snazit se zis-
kat finanéni prostiedky. Nejdiilezitéjsi roli hraje schopnost ¢lovéka s demenci
podilet se na rozhodovani. Zalezi na vasich moznostech. Vy jako pecujici nebo
¢lovek s demenci mate narok na socialni davky od statu (ptispévek na péci) nebo
z nemocenského pojisténi (dlouhodobé osetiovné), socialni podporu, danové tlevy
nebo finan¢ni pomoc. Pokuste se zjistit, na co mate nyni narok a na co budete
mit narok v budoucnu.

Vice informaci najdete na stranach 60 a 102.

Pro ¢lovéka s demenci

e Méjte na paméti, Ze to, co se vam déje, je nasledek nemoci, a ne Ze jste se
»zblaznili“.

e Zkuste se obklopit lidmi, kterym vétite a kterym se mtzete svérit.

e Mluvte o svém strachu a obavach s ¢lovékem, ktery se o vas stara, nebo
s nékym, komu davétujete.

e Podptlirné skupiny mohou byt pro vas uzitetné, mohou vam dat ptilezitost
mluvit o problémech s lidmi, ktefi jsou v podobné situaci jako vy.

e DPrestarite si 0 sobé myslet, Ze jste ostatnim na obtiz. I kdyZ pecovat o nékoho
miize byt asto narocné a stresujici, vétsina pecovatell tuto roli ptijme, protoze
vychazi ze vztahi, které jsou pro né nejdilezit€jsi a znamenaji pro né mnohem
vice nez samotna péce.

e Pokud si délate starosti, Ze délate néco, co vas uvadi do rozpaki, zkuste se
ujistit, ze jste s nékym, kdo vam z takové situace pomuze.

e Eventuidlné muZete doptedu vysvétlit lidem, Ze trpite demenci. Nékteti lidé
nosi u sebe kartu (velkou asi jako kreditni karta), ktera struc¢né vysvétluje,
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Ze maji demenci, a mohou ji vyuZzit v pripadé, Ze se ocitnou v obtizné situaci
a chtéji ziskat veskerou moznou pomoc (vzorova karta je ptiloZena).

e Udélejte vSechno pro to, aby se vam kvtili strachu a obavam nepftestalo darit
ve vasem Zzivoté. Trapné se mohou chovat i lidé bez demence!

e Premyslejte o sepsani diive vysloveného prani, kde vyjadrite, jak by se s vami
mélo zachazet za urcitych okolnosti, kdy o sobé nebudete schopni rozhodovat
sami. Vychazi se ze zdkona o zdravotnich sluzbéach ¢. 372/2011 Sb., § 36. Miize
to byt uzite¢né pti informovéani 1ékait o vasich preferencich s ohledem na vas
budouci zdravotni stav, zdravotni péci a 1é¢bu. MiZete také sepsat predbézné
prohlaseni podle zakona 89/2012 Sb., § 38—44 (obcansky zakonik). Zde mohou
byt zahrnuty i detaily toho, co upfednostnujete, jaka je vase vile ohledné
riznych zalezitosti. Budouci pecujici na to budou brat ohled, napt. budou
védét, zda davate prednost kave pred ¢ajem, zda radi chodite pozdéji spat, zda
uprednostiiujete koupel pfed sprchovanim. Ceské alzheimerovska spoleénost
a jeji kontaktni mista vam budou schopné poskytnout vice informaci.

e Mozné bude pro vas uzitecné probrat s pravnikem dalsi moznosti podpirnych
opatfeni (napf. napomoc pti rozhodovani anebo zastoupeni ¢lenem doméc-
nosti). Moznosti je i plna moc sepsané pro predem urcené situace.

Pro pecujici

e Symptomy se budou objevovat spiSe postupné, nez se projevi vSechny najednou.
Tim ziskate Cas se s nimi vypotradat a naucit se s nimi zit. Budete mit také cas
pozadat odborniky o radu a rodinu, pratele a ptislusné organizace o podporu.

e Stanovte si jasné hranice toho, co miZete zvladat sami a kdy budete pottebovat
pomoc zvendi. Pokuste se zapojit do pecovani i jiné osoby.

Starejte se o sebe, jak jen to bude mozné.

Pokuste se ptijit na to, co se ¢lovék s demenci snazi udélat nebo co chce Fici
svym chovanim, a naucte se odhadnout situace, které by mohly vyvolat poten-
cidlné zahanbujici a trapné chovani.

e Pokud si myslite, Ze by to mohlo pomoci, vysvétlete lidem, Ze chovani je
zpusobeno nemoci a neni zamérné. Jind moznost je ¢lovéka s demenci néjak
rozptylit ¢i zabavit nebo ho odvést nékam stranou od ostatnich lidi.

e Zamyslete se nad tim, zda je opravdu nutné néco na chovani zménit. Clovék
s demenci se mozna neciti trapné, jeho jednani sice miize byt neobvyklé, ale
nikomu nevadi a nerusi. Clovéka s demenci to miize poté&sit.

e Vyhybejte se sliblim, které tfeba nebudete moct splnit. Jako napriklad Ze osoba
s demenci nikdy neptijde do tstavni péce. Délejte to nejlepsi, co miiZete, ale
nikde neni zaruceno, Ze budete mit vZdy silu a pevné zdravi, abyste se doma
o ¢lovéka s demenci plné postarali.
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Zvladani vzteku!'!

Lidé mi rikali, ze vypadam rozzlobené, a ja se okamzite
nastval bez jediného diivodu. Promluvil jsem si o tom se
svym poradcem. Postupné jsem si uvédomil, Ze jsem se
zlobil na nemoc, a ne na rodinu a pratele. Nyni se pokousim
vyporadat se se zlosti na terapii.

— Denis

Lidé s demenci a jejich pecujici mohou byt ¢as od ¢asu nastvani — na sebe navza-
jem, na sebe samotné, na nemoc, na frustraci z kazdodenniho zivota, na doktory
a jiné zdravotniky atd. Naptiklad lidé s demenci nékdy néco premisti a zapo-
menou, Ze to udélali. Pak si mysli, Ze jim to nékdo ukradl nebo nékdo s danym
predmétem manipuloval.

Nésledné mohou pronést faleSna obvinéni a roz¢ilit se na ostatni lidi. Nékdy mohou
citit, Ze jejich vztek je opravnény, a jindy zase Ze je zalozen na nedorozumeéni v néjaké
situaci, na frustraci nebo vznikl v disledku nemoci. Zlost je ¢asto spojena s poci-
tem nespravedlnosti, tj. Ze nékdo jedn4 necestné nebo Ze udalost je nespravedliva.
Bohuzel to, co lidi nastve, je spis jejich interpretace nez sama udalost nebo akce.

Vétsina lidi méa v sobé hranici, pii jejimz prekroceni zacnou mit potize se vztekem.
Mozné je to dané vychovou v détstvi, chybnym presvédcéenim, Ze zlost nevyhnutelné
vede k agresi nebo Ze pocit zlosti je jistym zptisobem $patny nebo destruktivni.
Pokud je vztek pod kontrolou, mtze byt konstruktivni v tom smyslu, Ze miZze pri-
nést pozitivni zménu. Na druhé strané mize byt destruktivni, pokud je potlacen,
vyjadfen neprimo nebo vyjadren nepriméfenym zptisobem jako reakce na udalost,

11 Zdroj: Paquette, M. (2004), Managing Anger Effectively, Nurseweek 9/3.
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jezho zptisobila. Zlost by neméla byt vyjadirena agresi, nicméné agresivita se spise
objevi u cloveka, ktery je rozzlobeny. Proto efektivni zvladani zlosti je velmi dilezité
pro prevenci a kontrolu agresivity.

Obecné plati, Ze nejlepsi je uvédomit si, Ze mate zlost, vnimat télesné reakce, které
doprovazi tento pocit (napf. napéti ve svalech, pocit horka, sevireni ¢elisti, mélké
dychani atd.), a pak tyto pocity a vjemy slovné pojmenovat. Neni vzdy nutné iikat
néco primo osobé, které se to tyka. Kdyz ji nic nefeknete, méli byste alespon sami
sobé priznat sviij vlastni pocit vzteku. Uvédoméni si télesnych pociti je velmi
dulezité, protoze pomize predejit destruktivnim projeviim vaseho hnévu.

Je mozné se naucit i jiné techniky ke zvladani vzteku. S postupem demence je ale
lidé bohuzel nebudou schopni vyuzivat. Bude pro né postupné extrémneé obtizné
vysveétlit nékteré udalosti a své jednani, a bude tak nesnadné zjistit, co je rozci-
luje. V nékterych pripadech mtize byt pro ¢lovéka s demenci feSenim medikace.

Co délat:

Najdéte rychly zpisob, jak znovu
ziskat kontrolu.

Zhluboka dychejte, pocitejte do deseti
atd.

Vyjadrete své pocity v bezpetném
prostiedi.

Udefte do polstare, délejte néjakou
manualni praci, kri¢te, mumlejte si
pro sebe.

Rozvijejte schopnost empatie.

Zkuste byt empati¢ti k osobé, ktera
vés nastvala.

Presmeérujte myslenky povzbuzujici
hnév na myslenky, které hnév tisi.

Napiiklad nepremyslejte o tom, ,,Ze to
udélala urcité naschval®, ale radéji si
feknéte ,nehody se stavaji“.

Neobvinujte ostatni, zlstante u sebe.

Napriklad misto toho, abyste fikali:
»Ty mi nedovolis, abych to ud€lala
sama,” fikejte: ,,Chtéla bych to dé€lat
sama.“

Zvazte vyhody a nevyhody toho, Ze se
nastvete.

Zeptejte se sami sebe, co ziskate tim,
Ze budete nastvani, a jestli vam to za
to stoji.

Podeélte se o své pocity.

Pozdéji proberte to, co vas nastvalo.
Bud’ s osobou, které se to tyka, nebo
s nékym neutralnim.
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Cemu se vyhnout:

Pasivné-agresivni chovani

Zlost je nékdy vyjadfena neptimo
kvuli strachu, abyste druhého ¢lovéka
nepodrazdili. Napiiklad nechéte
spalit jidlo misto toho, abyste rekli:
»~Nemtzes ocekavat, ze uvarim jidlo

a jesté po tobé uklidim.“

Popfeni

Lidé nékdy prekrouti fakta, aby
presvédcili sami sebe, Ze nemaji
zadny problém, i kdyz ve skute¢nosti
maji. Naptiklad: ,Ja vim, mdj bratr
opravdu chce pomoci, ale je prilis
unaveny z prace.”

Vytésnéni

Nevybijejte si vztek na né¢em nebo
nékom jiném, jako kdyz napft. kiicite
na své déti nebo nechate psa cekat,
nez ho ptijdete vyvencit.

Potlaceni

Snazte se vyjadrit své pocity, abyste
predesli psychosomatickym obtizim,
jako napf. bolestem hlavy, viediim,
bolestem zad.

Nélepkovani lidi

Lidé maji tendenci negativné
oznacovat lidi, ktef1 je rozciluji,
pouzivaji napriklad slova jako ,liny
trouba, nemotorny blazen“ atd. Tim
se citi byt sebeospravedlnéni a zvysi
si sebevédomi. Zkuste spis§ zamérit
sviij hnév na aktualni problém nez
negativné hodnotit ¢lovéka.

Cteni mysli

Zkuste nedélat rychlé zavéry o tom,
proc se nékdo chova tak, jak se chova.
Zkuste radéji pochopit, co se clovek

vz v

opravdu snazi fict nebo udélat.

Bud’te soudni

Misto abyste fekli: ,Mél by to pfestat
délat,” zkuste Fict: ,,Bylo by hezké,
kdyby to prestal délat.”
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Pro ¢lovéka s demenci

Maéte pravo se rozzlobit a vyjadrit sviij vztek.

Pokud vas hnév neni namisté, neni to nic, z ¢eho byste se méli obvinovat.
Nicméné pokud zjistite, Ze hnév nebyl vhodny, vzdycky se mizZete omluvit
tomu, koho jste se dotkli.

V pocatecnich stadiich vaseho onemocnéni mohou byt konzultace efektivni
a mohou vim pomoci rozpoznat, a hlavné vyjadrit vas hnév.

Pro pecujici

Pokuste se mit na paméti, Ze chovani ¢lovéka s demenci, které vam jde na
nervy, neni zamérné a ¢asto je nasledkem nemoci.

Je-li to mozné, vzpomeiite si na udalosti, které predchazely vybuchu vzteku.
Uvidite, zda je néco, co byste mohli ud€lat, abyste ptredesli opakovani tako-
vého vybuchu.

Nebojte se rozzlobit v pfitomnosti ¢lovéka s demenci. Nékdy je to dilezité, abyste
tak zabranili nahromadéni hnévu, ktery byste pak jen stézi udrzeli pod kontrolou.

Pocit viny

Citim se byt na obtiz své zené. Planovali jsme cestu po

Evropé, az budeme v diichodu. A nyni musi travit sviij ¢as
tim, Zze na me dohlizi. Ujistuje mé, Ze cesta po Evropé neni
tou nejdulezitéjsi véci. Hlauvni je, ze mame jeden druhého.
Ale 1 presto se kvtili tomu citim provinile.

— Ben
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Lidé, kteri pecuji o nékoho s demenci, ¢asto Ziji s pocitem viny. Je zde n€kolik
dtivodi proc. Napriklad:

Je mozné, Ze v minulosti nebyli s ¢lovékem s demenci tiplné€ zadobre.
Mozné maji vztek, ze prave oni byli postaveni do role pecujiciho.

Mozna je zde konflikt zadvazkt (nap¥. prace a rodina).

Mozn4 citi horkost kviili demenci, ktera postihla jejich blizkého, a nasledkéim,
které na né v budoucnu dopadnou.

Mozna si vy¢itaji, Ze néco, co fekli nebo udélali, zapricinilo tuto chorobu.

e Mozna citi, Ze nejsou dost dobrymi pecujicimi.

Ilidé s demenci mohou Zit s pocity viny, obzvlast pokud si uvédomuji, ze jsou na
obtiZ pro svoji rodinu a pecujici osoby. Mohou se citit vinni, Ze nejsou schopni
pokracovat ve svém zameéstnani, Ze jsou odpovédni za to, Ze jejich partner musi
vic pracovat, nebo ze pripravili svoji rodinu o jisty druh zivotniho stylu a nadéji
ve spole¢nou budoucnost. KdyZ udélaji néco $patné, opét to miize vést k pocitu
viny. Pecujici osoby a lidé s demenci se mohou citit vinni, Ze potiebuji pomoc
od druhych, Ze nejsou schopni to zvladnout sami nebo Ze jeden druhého drazdi.

Pro ¢lovéka s demenci

To, Ze mate demenci, neznamena, Ze jste imunni vii¢i pocitu podrazdénosti.
Pokud se citite byt podrazdéni, snazte se to vyjadrit.

Dovolte ostatnim lidem, aby vam pomohli.

Nemusite se citit provinile, kdyz vam ostatni pomahaji. Nékdy jim to také
muze pomoci.

Pro pecujici

e Snazte se vyrovnat s minulosti, soustfed’te se na soucasnost a na to, co mtzete
udélat v budoucnu.

e Ujistéte se, Ze vase ofekavani spojené s peCovanim je realistické. To také zna-
mena, zZe si uvédomite, jaké jsou vase vlastni hranice.

53



e Neobvinujte se za to, Ze se citite podrazdéni. Kazdy je jenom clovek.

e Opétovné se ujistéte, ze nic, co jste fekli nebo udélali, nezptisobilo demenci.
Vas doktor to potvrdi.

e Neni zde zadny divod, abyste se citili vinni, pokud ptijmete pomoc od druhych.
Pecovani miize byt vycerpavajici. Pfijeti pomoci znamena, Ze budete mit vic
energie a mozna budete schopni se starat o to déle.
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Zmeéna roli a jak
vnimame sami sebe

Pred rokem jsem opustila svoje zaméstnani. Pracovala jsem
jako ucitelka na zakladni skole. Pro déti, které potkam na
ulici, jsem stale pani ucitelka a to mi pomdha, protoze to je
stale ¢ast me.

—Jean

Kazdy vi, kdo a co je. Tato identita byva pomérné stal4, i kdyz v pribéhu Zivota se
muze zmeénit diky navazovani novych zndmosti ¢i ziskavani riznych zkusenosti.
To, Ze si uvédomujeme, kdo a co jsme, ¢astec¢né zahrnuje rozpoznavani toho, jak
ostatni reaguji na nase chovani a jaké verbalni a neverbalni signaly k nam vysi-
laji. Demence mize zkomplikovat tento zptisob vnimani, protoze kviili potizim
s paméti a problémdm s vedenim rozhovoru je izdanlivé jasna socialni interakce
nesnadna.

Vétsina lidi zastava béhem zivota nékolik riznych roli. Naptiklad Zena miize byt
néci sestra, matka nebo manzelka, mize byt pracovnici charity, fidickou nebo
ucitelkou chemie. Role, které lidé zastavaji, prispivaji k formovani vlastni identity.
Demence miize znesnadnit, eventualné znemoznit cloveku, aby zastaval urcité role.

Pecujici mohou zjistit, Ze se ocitli v nové roli, kterou neplanovali a na kterou
se neciti byt pripraveni. Mohou pocitovat, Ze i jiné jejich role se zac¢inaji ménit.
Naprtiklad manzelka muZe citit, Ze jeji role se v mnoha ohledech zménila v roli
matky. Nékdo, kdo nikdy ned€lal doméci prace, miize najednou pocitit, Ze ma
na starosti vareni, uklizeni a nakupovani. Clovék, ktery nemél nikdy nic co do
¢inéni s auty, se miiZe ocitnout v situaci, kdy bude zodpovédny za adrzbu auta,
jeho pojisténi nebo za koupi nového. Bez ohledu na tyto zmény vyzadujici nové
dovednosti mohla zména roli ovlivnit i to, jak lidé nahliZeji sami na sebe.
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Pro ¢lovéka s demenci

Udrzujte si své stavajici role, jak dlouho jen to bude mozné.

Snazte se smifit se zménami, které zazivate.

Nedovolte ostatnim lidem, aby vam pridélovali pozici (davali vam roli, ktera
neni vase).

Nechte si pomoci od ostatnich, abyste udrzeli svou spolecenskou roli tak
dlouho, jak jen to bude mozné.

Pokuste se udrzovat spolecensky kontakt s ostatnimi, i kdyz to bude pro vas
obtizné.

Zavrhnéte své stereotypni myslenky o demenci.

Demence je zdrcujici choroba. Je to néco, ¢im trpite... ale vy jste néco mnohem
vic nez choroba!

Pro pecujici
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Udélejte si dostatek ¢asu na adaptaci do nové role, nebudte na sebe pfilis
narocni.

S postupem ¢asu mizZete zjistit, Ze jste se naucili novym vécem, osvojili si
nové role a rozvinuli si jiné povahové rysy. Muze to pro vas byt pozitivni zku-
Senost, ktera zaroven miize byt doprovazena smutkem ze ztraty diivejsich roli
a z interakce s ¢lovékem s demenci.

Dovolte si truchlit nad svymi ztratami.

Pomozte osobé s demenci udrzet si stavajici role tak dlouho, jak jen to ptijde.
Pokud si osoba s demenci plete svoji vlastni identitu nebo identitu ostatnich lidi
(napft. si mysli, Ze jeji manzel je jeji otec), vyhnéte se neustalému opravovani.
Uzite¢néjsi mlze byt pokusit se reagovat na projevenou potiebu nebo emoci
a snazit se navazat kontakt.

Vyhnéte se zachézeni s ¢lovékem s demenci na zakladé stereotypnich predstav
o demenci. Kazdy ¢lovek je jiny a stereotypy jsou omezujici.



Na lepsi téma

Ja to vidim tak, ze neumiram na demenci, ale Ziji s ni.
— Pete

Kdyz poprvé slysite diagnoézu, divite se, co na tom muze byt pozitivniho, starat
se o nékoho s demenci, nebo dokonce co je pozitivni na tom, Ze vy sami trpite
demenci. Zdmérem tohoto oddilu neni rikat, Ze demence je dobréa véc, ale pouka-
zat na to, Ze zivot s demenci miize vést lidi k porozuméni nebo miize dopomoci
shledat néco pozitivniho jak na sobé, tak na ostatnich lidech.

Vsichni velmi ¢asto narazi na negativni stranky a popisy demence, to je vSak jen
jedna strana mince. Na druhé strané najdeme laskavost, pé¢i, osobni rist, lasku
a obétavost. Mnoho pecujicich osob popsalo pozitivni stranky pec¢ovani. Pokud lidé
s demenci dostanou prilezitost k vyjadieni svych pocitti a nazor, ziskdme vhled
do jejich zkuSenosti s demenci a zjistime, jak 1ze zvladnout a udrZet si pozitivni
pristup k zivotu. Lidé s touto nemoci napsali nékolik zajimavych knih, které jsou
v soucasné dob€ dostupné (viz dodatek 2). Lidé s demenci se samoziejmé mohou
vyjadrit mnoha zpiisoby, naptiklad uménim, fotografovanim, zahradkatrenim
nebo Gcasti na vyzkumech atd.

Pro ¢lovéka s demenci

e Asi si vSimate, jak vas pratelé a rodina podporuji.
e Mozné budete schopni poméhat jinym v podobné situaci.
e Neékolik pozitivnich pripominek od lidi s demenci...
e Zivot se méni, ale navzdory nemoci nabizi i nové pozitivni véci. Mam ¢as
se naucit nové dovednosti.
e Mizu travit vic ¢asu se svymi vnoucaty.
Lépe se poznate a zjistite, co vam jde.
Ta samé osoba? — Ne, jsem lepsi osoba; mam vétsi porozumeéni pro riizna
postizeni.
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e Nastal ten pravy cas, kdy mtzete konecné dé€lat véci, které jste vidycky
délat chtéli.

e Putujeme od starého zZivota k novému. Pokud dokazete myslet pozitivné
a dostanete pomoc a podporu od druhych, vase cesta mize byt jasnéjsi
a méneé désiva. Pamatujte, Ze necestujete sami. (Pat, James a Ian)!?

Pro pecujici

Mozna zjistite, Ze ¢lovék s demenci je spontannéjsi a projevuje vice svoje pocity.
Mozna pocitite, Ze jste vice pTijimani.

Jakékoli chyby, které udélate, jsou pravdépodobné rychle zapomenuty.
Mozné mate prilezitost oplatit péci nékomu, kdo ji dfive poskytoval vam.
Diky zkusenosti s pecovanim o druhého muzete nalézt svoji vlastni hodnotu
a zazit vnitfni rst. MiZete najit novy smysl zivota, ziskat sebetctu a vétsi
nezavislost.

12 Zdroj: Don’t make the journey alone; a message from fellow travellers (Alzheimer Scotland-Action on
Dementia).
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Co dal?
Zabezpeceni domaci péce
a podpora uvnitr rodiny

Zabezpeceni pomoci
a podpory uvnitr rodiny

Zacali jsme s jidlem. Pak jsme sklidili ze stolu a zacali
diskutovat o diilezitych otazkach. Citil jsem se prijemné

a byl jsem dojaty, kdyz jsem vidél, jak se ma rodina semkla,
aby pomohla mé Zené... a samozi-ejmé i mné!

— Bernard

Neni dobré urcit jen jednu osobu jako hlavni pecujici. Lepsi je projednat tyto
otazky uvnitt celé rodiny tak, aby kazdy ¢len rodiny pocitil, Ze méa v této zalezitosti
na vybér. Pak je pro kazdého snadnéjsi, aby to p¥ijal. Zeny nejsou nutné lepsimi
pecujicimi nez muzi a v souc¢asné dobé si muzi postupné uvédomuji svoji odpo-
védnost a schopnost v této oblasti. Nékteri z nich potrebuji v urcitych pripadech
povzbuzeni. Jiz od zacatku je velmi dileZité ujasnit si, kdo, jak a do jaké miry
bude pomahat.

Vhodnym zptisobem, jak zacit, je usporadani rodinné schiize. Snazte se zajistit,
aby se kazdy mohl zGéastnit. Nékteti lidé s demenci se samoziejmé na takovém
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setkani nebudou citit dobte, jini by se na druhou stranu mohli citit dotceni, Ze
takovéto setkani probihalo bez nich. To vSe zavisi na povaze ¢lovéka s demenci
a na dynamic¢nosti rodiny. Nejlepsi byva probrat tuto otazku dfiv, nez néjakou
akci uskutecnite. Pokud si myslite, Ze by mezi nékterymi ¢leny rodiny mohl
nastat konflikt nebo je zde néjaké konfliktni téma, pozadejte nékoho nezainte-
resovaného, aby byl setkani pritomen. Mize to byt napriklad knéz, konzultant,
socialni pracovnik.

Bud’te piipraveni na konflikty a dohady o tom, kdo by mél co d€lat, o pravnich
a finan¢nich otazkach ¢i o nejlep$im vhodném zptisobu pecovani a o tom, kdo ,,se
veze“. Pokud miiZete, pokuste se nacist néjaké informace o této nemoci a o jejich
néasledcich do budoucna, abyste to byli schopni vysvétlit ostatnim ¢lentim rodiny.
Neékteii budou potiebovat vice informaci, jini zas budou nemoc odmitat. B€hem
setkani se pokuste piitomné ujistit, Ze kazdy z nich m4 moznost promluvit (bez
toho, aby byl prerusen) a klast otazky.

Sestavte pocateéni seznam toho, co by kdo mohl udélat. Nebud'te moc
prisni. Nyni mozn4 nepottfebujete pomoc s ndkupem, ven¢enim psa nebo s pra-
dlem, ale pozdéji za to budete pravdépodobneé vdécni. Zpodatku se asi rozhodnete
véci zvladat sami, ale s védomim, ze je zde nékdo, kdo vam v budoucnu bude
pomahat.

Zaznamenejte si nabidky pomoci ostatnich. Jak vy, tak oni mohou ¢asem
zapomenout. Ujistéte se, Ze kazdy mlze néjakym zptisobem pomoci. I ¢lenové
rodiny, kteti bydli daleko, mohou poskytnout podporu pravidelnym kontaktem
(napf. telefonovanim, e-mailem), nékdo poradi s financemi a finan¢né podpoti
nebo pomiZe pii zajisténi pomoci zvenku.

Pokuste se shodnout na konkrétnich nabidkach pomoci. Vyzva: ,Rekni
si, az budes s ¢imkoli potiebovat pomoct® je jaksi neuzite¢na. Je lepsi, pokud je
nabidka konkrétnéji specifikovana. Naptiklad kazdé atery vecer si miiZete jit
v klidu nakoupit, co pottebujete, zatimco nékdo bude délat cloveéku s demenci
spole¢nost.

Déti také mohou pomoci. Napriklad tim, Ze se postaraji o zvifeciho mazlicka,
pomohou v domécnosti, vyridi pochtizky atd. Pro nékteré déti to mtize byt divod,
jak prijit s nemoci do kontaktu, ale naopak jiné déti budou nemoc ignorovat
a budou se snazit Zit stejny zivot jako driv. Situace je pro déti ponékud jina nez
pro dospélé ¢leny rodiny. Déti jsou ve fazi, kdy se o né n€kdo stara, a obracena
role je mlize obtézovat.
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Nejlepsi je dat détem prilezitost pomahat, zaroven vsak respektovat jejich pocity.
Na druhou stranu je tieba zabranit tomu, aby se déti staly pecujicimi o ty, kteri
pecuji (viz sekce: Jak mluvit s détmi a dospivajicimi na str. 65).

Pro pecujici je potirebné opakované hodnotit druh a rozsah pomoci,
protoZe se potfeby pecujicich a lidi s demenci méni tak, jak nemoc postupuje.
Pravideln4 rodinni setkani jsou dobrou ptilezitosti, kde se mohou vzajemné
informovat o svych pocitech, problémech a o tom, za co kdo nese zodpovédnost.

Vypracujte si sviij plan podpory, ktery stanovi, jaké jsou vase potieby a zpt-
sob jejich uspokojeni. To je vhodny bod k diskusi na rodinnych srazech vcetné
opatteni, ktera byla provedena. Je také tfeba diskutovat o poskytovani sluzeb
s témi, ktefi za to nesou zodpovédnost.

Pro ¢lovéka s demenci

e Pokud miiZete a citite se na to, i¢astnéte se rodinného planovaciho setkani.

e Pokuste se vyjadrit, jaky druh pomoci ocenujete a od koho.

e Nestydte se za to, Ze potiebujete asistenci. Méjte na mysli, ze je to vSechno
kviili nemoci, ktera se miize rozvinout u kohokoli.

e Kdyz nechéate lidi, aby vas podporili, davate jim Sanci, aby vam ukazali, Ze jim
na vas zalezi.

e JestliZe zZijete sami, vénujte zvlastni pozornost zajisténi kvalitni a vyzivné
stravy. SeZeite si n€koho, kdo by vam pomahal s piipravou vyvazené stravy
nebo jidlo dorucil, pokud je to nezbytné.

Pro pecujici

e Pozadejte o pomoc a zaroven prijméte nabidky pomoci, aniz byste se kviili
tomu citili vinni.

Respektujte limity a ptani lidi, ktefi vdm budou pomahat.

Pokud si to ¢lovék s demenci pieje, zapojte ho do diskuse.

Prestaiite zachazet s clovékem s demenci jako s véci nebo ,,problémem®.
Mozn4 jste slySeli nebo cetli o ,dobrych pecujicich®. AvSak obecné mluvit
sam o sobé nebo o jinych jako o dobrém nebo Spatném pecujicim neni dobry
népad. Kazdy ¢loveék déla to nejlepsi, co dovede. Snazte se uéit ze zkuSenosti
a znalosti druhych lidi, ale neméjte pocit ménécennosti nebo nesud'te sebe ani
druhé jenom kviili tomu, ze néco délate nebo délaji jinak.

61



Co dal?
Jak se vyporadat
s praktickymi problémy

Financ¢ni a administrativni véci

Citim, Ze je pro mé obtizné zachdzet s penézi. Zkratka
nevim, co s nimi. Nastésti miizu délat veskeré nakupy

v jednom obchodé ve vesnici, kde mam ucet, a mij syn
za mé na konci mésice vse zaplati. Timto zpiisobem jsem
schopen udrzovat si nezavislost.

— Erik

Pro mnoho lidi s demenci ztraceji penize svou symbolickou hodnotu. V disledku
toho mohou byt méné opatrni, mohou je ztracet nebo je rozdavat. V druhém
extrému si je lidé s demenci mohou hromadit nebo schovavat. Kviili potizim
s paméti mohou platit za zbozi nebo za sluzby vickrat nez jednou za mésic nebo
naopak viibec. K tomu prispivéa i to, Ze si ¢asto nejsou védomi toho, Ze maji pro-
blém s placenim. Néktefi lidé s demenci rozdavaji véci, které maji finanéni nebo
citovou hodnotu pro né samotné nebo pro ostatni. Mezi klasické transakce, které
se postupem ¢asu stanou problematickymi, fadime nasledujici:

e Platba penézi (rozpoznani minci/bankovek, prepocitani si penéz a placeni
v hotovosti).

e Vybér penéz (z bankomatu ¢i u prepazky).

e Pouzivani kreditni karty.
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e Porozuméni Gctim a vypisim z Gctu.

e Placeni G¢ti vcas a rozliSovani u¢tl od ostatni prichozi posty (napt. nabidka
na zbozi nebo sluzby).

e Spléceni pijcek a dluhti.

Pro lidi s demenci a jejich pecujici se doporucuje, aby se zamysleli nad poten-
cialnimi problémy a pokusili se nalézt Feseni. V nékterych piipadech miize pfimo
pomoci pecujici. Naopak v jinych ptipadech se doporucuje vyhledat pomoc zvenéi.

Pro clovéka s demenci
Pokud jste zjistili, Ze méate potiZe se zachazenim s penézi:

e Pozadejte prodavace, aby si vzal relevantni ¢astku penéz z vasi penézenky (za
predpokladu, Ze jste presvédéeni, Ze prodavac vypada davéryhodné).

e Nespéchejte pii placeni.

e Vezméte si s sebou nékoho, kdo vAm miize pomoci anebo na vas jen dohlédne,
abyste neudé€lali chybu.

e Pokud jdete nakupovat sami, vezméte si jen nezbytnou c¢astku penéz, kolik
budete asi pottebovat. Pozadejte nékoho o radu, pokud si nejste jisti, kolik
za nakup zaplatite.

e Meéjte u sebe jen malou ¢ast penéz, abyste zaplatili taxik, pokud byste se ztratili
nebo se necitili dobte.

e Vyhnéte se ndkuptim béhem $picky.

e Mozna pro vas bude vyhodnéjsi, kdyz budete d€lat jen mensi pravidelné nakupy.

e Poridte si legitimaci nebo priikazku na méstskou hromadnou dopravu nebo
tydenni jizdenku. Tim se vyhnete ¢astému placeni v hotovosti. V nékterych
méstech muzete jezdit zadarmo.

e Vyhnéte se placeni kreditni kartou — mohlo by byt neptehledné, kolik utratite,
a snaz by se mohly nasttfadat dluhy. Dalsi problém s kreditni kartou je, ze
v dnesni dobé potiebujete PIN a ten mizZete lehce zapomenout.

VSeobecné rady:
e Zartid'te si, aby vam byly inkasem z vaseho bankovniho t¢tu strhavany mésicni
a vSechny dalsi pravidelné platby.

e Zvazte sepsani plné moci pro osobu, které dtivétujete a ktera vas bude zastu-
povat (¢lena rodiny, opatrovnika).
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Pozadejte o pomoc, kdykoli ji potiebujete.

Pokud mate spolecny ucet, ujistéte se, ze vas partner mtze vybirat hotovost
bez vaseho podpisu.

Popremyslejte o posledni viili. Tim byste mohli rozhodnout, co se stane s vasimi
penézi a majetkem.

Pro pecujici
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Prodiskutujte riizné problémy s ¢lovékem s demenci a pokuste se najit spolecné
feSeni, jako naptiklad plnou moc, trvalé prikazy, omezeni dostupné financni
¢astky, sepsani vile atd.

Pokud platite penézi patiicimi ¢lovéku s demenci, méjte je oddélen€ od svych
penéz, uchovavejte si tcty a pamatujte si, kolik jste obdrzeli a kolik jste utratili,
abyste byli schopni to na pozadani vyactovat.

Pokud nejste schopni zvladnout finance ¢lovéka s demenci, méli byste spole¢né
zvazit alternativni feSeni, jako napt. uréeni opatrovnika soudem, jmenovani
finan¢niho spravce atd.

Pokud jste partnerem ¢lovéka s demenci a mate spole¢ny tcet, aspory nebo
dluhy, bude nezbytné zatidit si plny pristup k vasim a¢tlim, zejména pokud
vas partner uz nema zachovalé schopnosti spravovat spolu s vami vase spo-
leéné finance.

Pokud to neni nutné, nepiebirejte na sebe vse.



Rizeni auta

Prestal jsem 7idit. Zjistil jsem, Ze to bylo nutné, i kdyz
rozhodnuti samo o sobé bylo velmi tézké. Moje partnerka
mi rikd, ze ted strasné kibicuju ze zadniho sedadla.

— Nigel

Pocet lidi ve véku nad 60 let s Fidi¢skym pritkazem neustéle roste. Demence je
Castéjsi ve vekové skupiné pravé nad 60 let, to znamen4, ze néjaké procento téchto
osob miZze mit demenci. V pocatecnich stadiich demence mnoho lidi stale ridi
motorové vozidlo. Postupné vSak mohou zjistovat jisté obtiZe se soustfedénim,
pozornosti a orientaci. Nicméné nékteri lidé ani nezjisti, kdy jejich obtize zacaly,
nebo i mohou dané problémy prehliZet a zadné z nich si neptipoustét. To miize
byt problematické pro pratele a pribuzné, ktefi si mohou délat starosti o jejich
bezpecnost a zaroven o bezpecnost druhych. Je pochopitelné, ze pro cloveka, ktery
1éta ridil automobil, je t€zké s Fizenim prestat. Pro mnoho lidi je izeni i vlastnéni
auta symbolem nezavislosti a urcitého postaveni.

Je nezakonné fidit motorové vozidlo, pokud fidi¢ ma zdravotni problémy, které
mu v Fizeni brani. Samotna diagnoéza neni dostate¢nym dtivodem k tomu, aby
nékomu zabrénila Fidit auto, ale pokud nemoc postoupi, bude to znamenat, ze
osoba bude muset prestat Fidit. U kazdého ¢lovéka je to individuélni. Maze byt
velmi té€zké urcit presné stadium, kdy rizeni motorového vozidla prestane byt
bezpecéné kviili pozvolnému postupu nemoci. Mimoto riizné druhy demence maji
téz riizné vlivy na bezpecnost pfi fizeni.

Znaky, které signalizuji nebezpecnost pti fizeni automobilu:
e Nedostateéna koncentrace pozornosti na silnici a jeji okoli.

e Neschopnost sledovat dopravni znaceni a pravidla provozu, rozumét jim
a ridit se jimi.
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Neschopnost poznat zndma mista.

Casté bloudéni, ztracend se.

Nartist po¢tu mensich nehod (narazy, najizdéni na okraj chodniku apod.).
Spatné rozhodovani v dopravnim provozu.

Klickovani v ulic¢kach.

Zpomalené reakce (obzvlast v naléhavych situacich).

Zména ve zplsobu Fizeni v porovnani s predchozim.

Samoziejmé zZe kazdy ¢lovék mize mit chvilku nepozornosti, $patné se rozhodnout
ve zvlastnich situacich, ptehlédnout dopravni znacku apod., ale s demenci se to
stava soucasti, respektive charakteristickym znakem pii fizeni. Z toho divodu
je pro lidi s demenci velmi diilezité, aby se za volantem zvlasté soustiedili a aby
si své dovednosti uvédomovali. Lidé pecujici, pratelé a pribuzni by na ¢lovéka
s demenci a na jeho klesajici schopnost fidit motorova vozidla méli dohliZet.
Pokud je to nezbytné, méli by eventualné zakrocit.

Pro ¢lovéka s demenci

e Zkontrolujte spolu s 1ékafem své schopnosti idit vozidlo.
Okamzité informujte svoji pojistovnu.
Poradte se se svym doktorem, zda neuzivate né€jaké 1éky, které by mohly
ovlivnit vasi schopnost fidit motorové vozidlo.

e Pokud se nékdo boji, jak idite, neberte to osobné. Mozna se obava opravnéneé
a je to jen dtikaz toho, Ze to s vami mysli dobfe.

e Jakkoli tézké je pro vas ziici se volantu, pomyslete na potencialni ohrozeni
druhych lidi. Uvédomte si také to, Ze pokud nejste zdravotn€ zptisobili, zakon
vam Fizeni motorovych vozidel zakazuje.

e Je normaélni, aby vés trapila ztrata fidi¢ského opravnéni, zvlast pokud fizeni
bylo propojeno s vasim pracovnim zivotem a bylo soucasti vaseho sebepojeti.
Jakkoli je to dilezité, nedopustte, aby vam trapeni nad touto ztratou zabranilo
uvazovat o jiné alternativé dopravy.

Pokud prestanete iidit, zjistéte si, zda mate néjaké slevy na dopravu.

e Promluvte si s nékym, komu vérite, o tom, ¢im prochazite, kdyz jste piestali Fidit.

Mozna vam to pomiiZe se vyrovnat se zménami, které ve vasem zivot€ nastaly.

Pokud vam byla diagnostikovana demence, musite prestat ridit moto-
rové vozidlo v tom okamziku, kdy vy sami nebo lidé kolem vas si uvé-
domi, Ze je to nebezpeéné pro vas anebo ostatni tcastniky silniéniho
provozu.
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Pro pecujici

Promluvte si s clovékem s demenci o Fizeni automobilu.

Pokud je zapotiebi, pfipomeiite mu rizika, ktera by mohla ohrozit nejenom
jeho samého, ale také ostatni lidi.

Podpoftte ho, aby Sel k 1ékati a ujistil se, zda je zptisobily k fizeni automobilu.
Kdykoli je to mozné, doprovazejte ¢lovéka s demenci v auté.

e Pokud také ridite, navrhnéte stfidani v fizeni (abyste napf. ziskali vice praxe
do budoucnosti, kdy mozna budete ridit sami).

e Pokud neridite, najdéte jiny dopravni prostiedek (méstskou hromadnou
dopravu, svezeni kamaradem), abyste byli schopni si udrzet své obvyklé
aktivity a poridit nakupy.

e Uznejte, Ze musi byt velmi tézké prestat ridit.

e Uzivejte nenapadné postupy vedouci k tomu, aby se snizilo pokuseni k fizeni,
napt. nenechévejte lezet klicky od auta v dosahu, parkujte auto z dohledu atd.
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Otazky bezpecnosti

Nékolikrat jsem nechal zapnuté plotynky u sporaku a bdl
jsem se, abych tim nezpiisobil pozar nebo nezranil ostatni
lidi. Pristi tyden mi vsak privezou novy spordk, jenz se
automaticky vypne, jestlize nent pouzivan, a deska se
rozpali docervena, pokud je spordk zapnuty.

— Thomas

V pocatecnim stadiu demence lidé pociti potiZze s paméti, koncentraci, pozornost
vede k malym chybam, naptiklad nechaji zapnutou mikrovinnou troubu, nechaji
pustény kohoutek, Sampon daji do lednicky, zapomenou na sjednanou schiizku,
zapomenou zamknout dvefe atd. Fyzické potiZe, jako je zhorSeni zraku, sluchu
a rovnovahy, mohou situaci jen zhorsit. Proto je dilezité zamyslet se nad riiz-
nymi problémy, které mohou eventualné nastat, a udélat takova opatteni, aby se
minimalizovaly nasledky. Bylo by nerealné snazit se kompletné vyloucit nebez-
peci trazu. Dale by to pro ¢lovéka s demenci znamenalo velké omezeni svobody
a pripadné by to vyZadovalo 24hodinovy dohled. Pravé z tohoto hlediska je lepsi
snazit se vyvazit nezavislost a svobodu oproti bezpedi.

Pokud cestujete, je vhodné si poridit cestovni pojisténi. Nékteré pojistovny zava-
déji restrikce nebo zvysuji spolutcast (¢astka placena klientem v piipadé vzniku
naroku na odskodnéni). Proto je dobré porozhlédnout se po nejvyhodnéjsich
podminkach pojistné smlouvy.

Snaha najit feSeni a ostrazitost vii¢i potencidlnim bezpecnostnim rizikiim je
vsSak zaroven spojena se splnénim toho, aby byla dlouhodob€ zachovana neza-
vislost, pocit bezpeci a méné stresu pro vsechny ztcastnéné. Déle naleznete par
dobrych tipt.

68



Vytvoite bezpeéné zazemi

Ujistéte se, Ze potencialné nebezpecné predméty jsou mimo dosah (napft.
strepiny skla, noze, zbrané, 1éky atd.).

Pouzivejte davkovac na 1éky (abyste zamezili zapomenuti nebo naopak dvo-
jitému uziti tablet).

Zamezte tomu, aby byl doma nadmérny neporadek.

Ujistéte se, Ze nabytek je stabilni a nemé ostré rohy.

Opatrete rohy nabytku reflexni paskou.

Pripevnéte zabradli (pfedevs§im u schodi), abyste predesli riziku padu a zaro-
ven usnadnili pohyb.

Z podlah odstraiite rohoze a nelestéte podlahy (aby se snizila pravdépodobnost
uklouznuti a pada).

V noci nechavejte rozsviceno mezi loznici a koupelnou.

Zkontrolujte, zda jsou radiatory pevné ptipevnény.

Kolem krbu dejte bezpec¢nostni zabrany.

Horké trubky zakryjte, aby nedoslo k popéaleni.

Prrekontrolujte, zda jsou elektrické zasuvky bezpecné.

Odstrarite poloZené kabely (zkratte je, pokud je potieba).

Z koupelny odstrante elektrické ptistroje.

Zvazte moznost obstarat si elektrickd nebo mechanicka zarizeni, diky kterym
muZzete predejit vytopeni vodou, nekontrolovanému spusténi plynu nebo
opomenuti zapnutych elektrickych pristroji v doméacnosti.

Nainstalujte v domacnosti ¢idla na kouf ¢i plyn.

Zhotovte seznam pohotovosti pro piipad nouzového volani a dalsich uZitec-
nych telefonnich &isel (jako je doktor, pfibuzny nebo kamarad, hasi¢i, Ceska
alzheimerovskéa spoleénost atd.) a umistéte ho na viditelné misto.

Snazte se nedé€lat prilis zmén nebo se vas domov stane nezndmym svétem.

Zména navyku

Zlozvyk, jako je napt. koufeni, se miize u lidi s demenci proménit v hratky
s ohném. Mohou zapomenout, ze drzi cigaretu, mohou se spalit nebo ji neuhasi
a tim nartsta riziko vzniku pozaru. Koufeni samotné, zvlasté pak v posteli, je
tim nejvétsim rizikem. Proto je nejlepsi, pokud je to mozné, s koutenim prestat
nebo zavést koureni jen spole¢né s nékym. Pokud piece jenom osoba s demenci
kouti dal, je zde nékolik uZitecnych tipti: dejte vSude kolem velké popelniky, kos
na papiry vymeénte za zZelezny odpadkovy kos, kupte obleceni a nabytek odolné
vici ohni, nainstalujte ¢idlo na kouf a sirky dejte pry¢ z dosahu.
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Alkoholické napoje mohou u ¢lovéka s demenci piispét ke zvySené zmatenosti.
Nejlepsi bude konzultovat vse s 1ékatem, zvlasté pokud dotycény uziva 1éky. I kdyz
1ékar souhlasi s prilezitostnym pitim alkoholu, mize to byt problematické, protoze
¢loveék s demenci lehce zapomene, Ze uz par sklenicek vypil.

Pro ¢lovéka s demenci

Snazte se chapat chyby spis jako vyzvu k napravé nez jako prohru.
Spole¢né s rodinou zhodnotte, které konicky prestavaji byt bezpec¢né (napiiklad
prace s nékterymi stroji).

e Brzké rozpoznani nemoci a nalezeni zptisobu, jak s ni nakladat, vim umozni
prodlouzit samostatnost.

e Premjyslejte o budoucnosti a snazte si predstavit mozné potize, které mohou
nastat.

e Neékteri bezohledni lidé se mohou pokusit vas zneuzit, vyhybejte se tomu,
abyste délali uspéchané rozhodnuti, napi. kdyz vam nékdo nabizi sluzby
nebo zbozi.

e Pokud chodite sami ven, noste s sebou v penéZzence adresu a telefonni ¢islo
na svého pribuzného nebo pritele pro pripad nouze, napi. kdybyste se béhem
prochézky ztratili atd.

e Popremyslejte o karticee vysvétlujici, ze mate demenci, kterou budete mit pti
sobé. Jeji vzor najdete v kapse prirucky.

e Pokud chcete, noste tuto kartu u sebe.

e Kdyz se rozhodnete tuto kartu mit u sebe, ukazte ji jen tém lidem, kterym
chcete.

e Nedavejte tuto kartu ostatnim lidem, aby si neprecetli vase adaje.

Pro pecujici

e Pokuste se presvédcit ¢lovéka s demenci, aby vAm umoznil informovat blizké
sousedy o jeho diagnoze. Sousedé mohou byt velmi uzite¢ni hlavné v ptipadé,
Ze se ¢lovék s demenci ztrati.

e Ujistéte se, ze Clovek s demenci ma vasi adresu a telefonni ¢islo pro ptipad
nouze. Podivejte se prosim na vzorovou kartu (viz vyse).

e JestliZe ¢lovék s demenci upadne a vypada to vazn€, nesnazte se s nim hybat
ani mu davat napit. UdrZujte ho v teple a volejte zachranku.

e Pokud se ¢loveék s demenci popali nebo opafi, dejte postizené misto pod stu-
denou vodu po dobu asi 10 minut, abyste zmirnili teplotu na popalené kiizi
a zéroven i tisili bolest. Odstrarte véci jako prstynky, hodinky nebo $perky.
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Neaplikujte zaddné masti, ale zakryjte poranéni kusem hladkého materialu.
Poté kontaktujte 1ékate nebo jed'te do nemocnice.

Vanu pro ¢lovéka s demenci napoustéjte sami (vyvarujete se tak rizika, ze se
opaii horkou vodou).

Nastavte teplotu sprchy (obzvlast pokud jste na nezndmém misté, jako je hotel).
JestliZe se venku ochladji, ujistéte se, Ze ¢lovék s demenci ma doma dostateéné
teplo, protoze nemusi rozeznat, ze mu je zima. Pokud jde ven, dohlédnéte na
to, Ze mé na sobé suché a teplé obleceni, protoze nemusi spravné odhadnout,
jak se ma primérené obléknout.
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Otazky zameéstnani

Byla bych si piala, abych znala svoji diagnozu jeste predtim,
nez jsem odesla z prace. Odesla jsem, protoze jsem prestala
zvladat svoji praci. To ovlivnilo také milj narok na diichod.
Kdybych byla informovala svého zaméstnavatele o tom,

Zze mam demenci, myslim si, Ze bych na tom byla nynti lépe.
— Sally

Lidé s demenci, kteri jsou zaméstnani, mohou u sebe poznat problémy s pameéti,
jez narusuji jejich schopnosti a zasahuji do jejich povinnosti. PotiZe s koncent-
raci, flexibilitou a abstraktnim myslenim mohou narusovat béZzny vykon v praci.
Mohou se tak citit rozpacité a stresovani. Mnoho lidi se snazi své potize utajit
pred svymi kolegy a $éfy, boji se finanéniho postihu. Néktefi pracuji prescas ve
snaze vyresit problém, zatimco jini si vezmou svoji praci a starosti domt. Jediné
feSeni Casto byva na praci rezignovat.

Pecujici na poc¢atku nemoci obvykle chodi do prace a neni to pro né komplikované.
S postupem nemoci vSak nastava problém, jak skloubit zaméstnani a pec¢ovani
a v mnoha pripadech jesté s rodinnymi povinnostmi. Az ptili§ ¢asto se predpo-
klada, Ze Zeny ptizptisobi sviij pracovni zZivot a zacleni do néj roli pecujiciho. Pokud
se pokousime sloucit pecovani a zaméstnani, mnohdy se stava, ze pracovni zZivot
se stfetava s pecovanim a naopak. Mnohocetné zastavani roli, jako je pecujici,
zameéstnanec a rodi¢, vyZzaduje zodpovédnost a dava lidem maximélné zabrat.
Vsude nastavaji konfliktni pozadavky na ¢as a energii. Pro pecujici to mze byt
emocionélné vycerpavajici a zanechava to v nich nepiijemny pocit, Ze ani v jedné
roli neobstali dobre. Tento konflikt je ¢asto prehlizen i pies védomi, Ze to mlze
mit negativni nasledky na zdravi a pohodu pecujiciho.
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Na druhé strané vyzkum Vliv zaméstnani na zenu jako pecujiciho ukéazal, ze
nékterym Zendm zaméstnani na plny avazek poskytuje odlehéeni ¢i vytrzeni od tak
naroc¢ného pecovani. Pfinasi jim dostupné finanéni zdroje, spolecenské a zaroven
psychologické uspokojeni. Nékteré Zeny téz zjistily, Ze prace jim pomaha bojovat
proti stresu, ktery jinak zazivaji béhem pecovani. Zda se, ze pozitivni zazitek
z jedné role miiZe neutralizovat stresujici zkus$enosti z role druhé.

Rozhodovani, zda opustit zaméstnani, mtize byt velmi tézké. Mnoho lidi déla
praci nejenom z finanéni nutnosti, ale je to néco, co jejich Zivotim poskytuje
smysl a urcitou strukturu, stejné tak je to misto, kde zazivaji kontakt s dru-
hymi lidmi v pravém slova smyslu. Zaméstnani se stava ¢asti lidské identity.
Mnozi lidé, kteti odesli ze zaméstnani, se shoduji v tom, Ze jim pomahé najit si
néjakou zalibu nebo vykonavat dobrovolnické aktivity namisto jejich ptivodni
profesni ¢innosti.

Kazdy c¢lovék vi o svych moznostech a volbach. Proto by se nikdo nemél citit
provinile kviili rozhodnutim, ktera udélal, a nemél by byt prilis ovlivnén tim, co
od ného ostatni ocekavaji.

Pro ¢lovéka s demenci

e Pokud mate problémy v praci a domnivate se, Ze by to mohlo mit spojitost
s demenci, je velmi vhodna konzultace s 1ékaifem, obzvlast pokud jste fidic
z povolani nebo obsluhujete stroje.

e Na Alzheimerovu chorobu existuji 1éky, které u mnoha lidi do¢asné zpomali
pribéh nemoci a predejdou né€kterym priznakiim. V nékterych pripadech
mohou pomoci setrvat v zaméstnani.

e Dalsim diavodem, pro¢ navstivit 1ékate, je, Ze vdm da potvrzeni o pracovni
neschopnosti (jestliZze to bude nutné). To vim umozni prestat pracovat, aniz
by to mélo dopad na vas diichod nebo na snizeni piijmu, zvlast pokud se blizite
k odchodu do dtichodu.

e Prokonzultujte toto téma se svym 1ékaiem a pak pokracujte v praci, jak dlouho
se budete citit schopni.

e Dalsi volbou je zvazit odchod do piedc¢asného diichodu nebo nalézt méné
narocnou pracovni pozici.

e Neékdy miZze byt nutné promluvit o vasi diagnoze s vasi odborovou organizaci
nebo zameéstnavatelem.

e Dobry nipad je promluvit si o vasich potiZich s kolegy a vysvétlit jim néco
malo o demenci, aby vadm 1épe porozuméli a védéli, co od vas mohou océekavat.

e JestliZe jste mladsi ¢loveék s demenci a mate finanéni zavazky (napft. hypotéku),
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bylo by vhodné poradit se o tom, jak se s tim vypoiradat a zda byste méli odejit
z prace. Obéanské poradna nebo Cesk4 alzheimerovska spole¢nost vAm miize
v této zalezitosti poradit.

Pro pecujici
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Proberte svoji situaci se zaméstnavatelem a zjistéte, zda by byla néjaka moz-
nost drive ¢i pozdéji zmeénit pracovni dobu, napft. prejit na ¢asteény tivazek,
sdilenou préaci nebo na flexibilni pracovni dobu.

Vysvétlete kolegtim, rodiné a pirateliim vasi situaci, sndz vam porozumi
a mozna i pomohou.

Zjistéte si, jestli by pro vas nebylo vhodné dlouhodobé osetirovné.
Poohlédnéte se po dalsich mozZnostech (napt. domaéci pécée, dovoz jidla), coz
vam miZe umoznit ziistat v zameéstnéni, pokud chcete.

Zjistéte si, jaké nasledky by pro vas mélo, pokud byste se rozhodli odejit
ze zameéstnani. Jaky dopad by to mélo na dtichod a na davky ze socialniho
pojisténi?

Pokud dobte vychazite se svymi kolegy v praci, snazte se s nimi z@istat v kon-
taktu i po vasem pripadném odchodu z prace.



Zdravé stravovani'?

Ma strava nenti tak zdrava a chutnd, jak bych si
predstavovala, ale neni na vybér. Ziju sama a spoléhdm

se na ostatni, kteri mi chodi ob¢as néco malo nakoupit.
Nemam nikoho, kdo by mi uvaril, a tak jim polotovary
nebo dovezend jidla. Jim dost zeleniny, ktera ale neni dobie
uvarend.

— Isa

Pro lidi s demenci nejsou dany zadné specifické nutri¢ni pozadavky. Nicméné
je potieba zajistit, aby se jim dostavala vyvazena strava a jidla bohaté na ziviny
a také aby se dodrzoval pitny rezim.

Pro mnoho lidi s demenci je jidlo spojené se stresem, protoze maji problémy
s priborem, zapominaji, jak se spravné uziva. Pocit spéchu situaci zhorsuje. Potize
s paméti mohou vést k tomu, Ze se lidé zapomenou najist nebo naopak jedi a piji
az moc. Mnoho lidi s demenci zjistuje, Ze jidlo ztraci chuf a jejich ¢ich se horsi.
To miiZe ovlivnit jejich chuf, stejné tak jako urcité 1éky nebo nemoc. Dlouhé hla-
dovéni je vsak ziidkakdy spojeno s neptfijemnymi pocity, bolesti a trapenim. Ve
skute¢nosti to mize vést k prijemnému pocitu vnitini harmonie. To znamena4, Ze
lidé s demenci si neuvédomuji, Ze jedi nedostatec¢né.

Vyse zminéné potiZe mohou vést k ibytku na vaze, podvyzivé a dehydrataci. PTi-
buzni a pratelé, kteri Ziji s clovekem s demenci, by méli pattiéné dohlédnout na
pravidelné stravovani a pitny rezim. Lidé s demenci Zijici sami jsou vice ohroZeni,

protoZe si toho po néjakou dobu nemusi nikdo v§imnout.

13 Zdroj: Wojnar, J. (2004). Erndhrung in der hiuslichen Pflege Demenzkranker, Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V.
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Lidé s demenci vétSinou preferuji hodné sladka jidla anebo jidla s vysokym
obsahem tuku. Takov4 jidla poméhaji produkei serotoninu v mozku. Je to latka,
ktera prispéje k pozitivni naladé a také pomiize predejit ibytku na vaze. Pokud
varite, sami vite, ze sladky mouc¢nik nebo ingredience s obsahem tuku udélaji jidlo
chutnéjsim. MizZete naptiklad zkusit udélat sladkou omacku k masu, ptidat med
do sendvice nebo slehacku do jidla a pouzivat plnotu¢né mléko namisto polotuc-
ného. Urcitym potravindm byste se méli vyhnout, protoze snizuji chuf k jidlu,
napr. paliva paprika, chilli, kava, ¢aj, kokakola a kakao. Pravidelna konzumace
¢esneku muize vést k hubnuti.

Pro nékteré lidi je problém vypit dostatecné mnozstvi vody. Ptijde jim nezajimava,
a protoZze méa velmi fidkou konzistenci, mtize vést k problémtm pti polykani.
Broskvovy, hruskovy nebo bananovy dzus je mnohem oblibenéjsi, protoze je sladky

a ma hutnéjsi konzistenci. Grepovy dZus by nemél byt podavan, mtze zasahovat
do ptisobeni 1ékt vstiebavajicich se v jatrech.

Pro ¢lovéka s demenci
Vseobecné:

Je zadouci, abyste vypili za den alespon 8 sklenic¢ek vody (nebo jinych napoji).
Nebojte se jist priborem, i kdyZ ho tfeba Spatné drzite. MuzZete jist také lzici
nebo si mtzete vzit jidlo do ruky.

e Obstarejte si specialni nadobi, pokud je tfeba, aby se vam lépe jedlo, napft.
hrnecek nebo misku na polévku, br¢ko na piti, cyklistickou lahev na napoje.

Pokud Zijete sami:

e Snavte si zajistit n€koho, kdo vam nakoupi ¢i zajisti jidlo bohaté na Ziviny.

e Dbejte na to, abyste jedli a pili pravidelné, naptiklad si odskrtavejte jidlo na
tabuli, ptipravte si dzbanek s vodou, abyste ho do vecera kazdy den vypili,
pozadejte nékoho, aby vam zavolal a zkontroloval, zda jste jedli, atd.

e Priivareni budte kreativni. Pokud zjistite, Ze se vim zménily chuté, prizptisobte
tomu i své vatreni a pokrmy.

e Popremyslejte o dovozu jidel nebo o pomoci pii vareni. Piatelé vam mohou
nosit jidlo v krabickach.

e Cas od ¢asu se zvazte, a jestliZe to vypada, Ze ztracite na vaze, promluvte si
se svym lékafem.

e Ujidla vlednicce a v kredenci zkontrolujte datum spotteby diiv, nez jej snite.
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Pokud mate pocit, Ze nejite vyvazenou stravu, miizete pouzivat dopliiky stravy
obsahujici vitaminy, mineraly a stopové prvky.

Pokud je pro vas obtizné dodrzet vyvazenou stravu, pozadejte nékoho o pomoc,
napiiklad pecovatelskou sluzbu, svého 1ékate atd.

Pro pecujici

Snazte se béhem jidla navodit piijemnou a uvolnénou atmosféru.

Bud'te vice tolerantni ohledné navyka stolovani, neni tfeba opravovat.

Pti prostirani stolu nechte vyniknout kontrasty barev tak, aby kazd4 véc byla
lehce rozpoznatelna.

JestliZe ¢lovek s demenci bude jist jen nékteré potraviny, snazte se mu nabid-
nout nutri¢éni doplnky stravy, napt. nutridrinky.

Podporte ho, aby jedl riiznorodé pokrmy.

Nepodavejte prilis horké jidlo a piti, protoZe lidé s demenci ¢asto nerozeznaji
varovné signaly, jako je para a syceni.

Sledujte, jak moc ¢loveék s demenci ji a pije. Pokud je to nedostate¢né, dohléd-
néte, aby jedl a pil pravidelné.
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CAST 3

Co dal?
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Kromé zvladani zmén a vyrovnavani se s témi, které jsou zptisobeny demenci,
je tieba zachovat si aktivni a smysluplny Zivot — udrzovat kontakty s druhymi
lidmi, pokracovat ve svych oblibenych aktivitach, adaptovat se, vyjit vstiic novym
vyzvam, smifit se se ztratami a zkouset nové véci, pokud je to jen mozné.

V dalsi ¢asti této prirucky se podivime na komunikaci a mezilidské vztahy, véetné
zvladani méniciho se chovani. Véfime, Ze zde naleznete né€kolik uzite¢nych tipd,
jak zlepsit komunikaci navzdory problémi@m zptisobenym demenci. To také hraje
roli v udrZovani vztahli a kontakti s ostatnimi lidmi.

Naleznete zde i podkapitolu, jak mluvit s détmi a dospivajicimi, ktera vysvétluje
nékteré jejich potiZze pii jednani s ¢lovekem s demenci v rodin€ a poskytne rady,
jak jim pomoci se s tim vyrovnat.

Nasleduje ¢ast o tom, jak udrzet svou mysl a télo aktivni. P¥inasi stru¢ny nastin
nékterych véci, které by lidé s demenci mohli délat, aby si uchovali nebo zlepsili
svoje stavajici dovednosti, aby téZili ze zkuSenosti, které jim prinaseji radost,
aby si zlepsili svoji celkovou pohodu. I pecujici mohou mit ve vétsiné pripadi ze
zminénych ¢innosti uzitek.

Na zavér, v souladu s diirazem kladenym na diileZitost podpory a ptijimani pomoci
v celém tomto manualu, piinasi posledni ¢ast ptiklady mozné podpory pro lidi
s demenci i pro jejich pecujici. Ne vSe bude dostupné v oblasti, ve které Zijete, ale
pracovnici kontaktnich mist Ceské alzheimerovské spole¢nosti vam radi sdéli,

jaké formy podpory jsou dostupné ve vasem nejbliz§im okoli. Uzite¢né adresy
a kontakty najdete téz v ptiloze 2.
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Co dal?
Kontakt a komunikace

MIluveni, naslouchani
a porozumeni

Zjistil jsem, Ze je pro mne obtizné udrzet téma konverzace,
proto jsem se uzaviel a zacal méné mluvit s lidmi. Je to
frustrujici, protoze jsem velmi spolecensky ¢lovek a mam
rad prehled.

— Bill

Mnoho lidi s demenci bude mit v urcitém ohledu problémy s komunikaci. Mohou
mit napriklad potiZe s nalezenim spravnych slov, nebudou sobé ani ostatnim
rozumét. Problémy mohou byt i s pozornosti. Kromé toho lidé s demenci zapomi-
naji, co chtéli fici nebo co fekli jini lidé. MiiZe to byt frustrujici a pro nékteré lidi
i trapné. MuZe to vést az ke zmateni, mylnému porozuméni a k pocitu osaméni.
Ptfirozenou reakei na takovy problém je omezeni komunikace a vyhybani se kon-
taktu s lidmi. BohuZel to miiZe vést az k hlubsimu naruseni dovednosti v oblasti
navazovani spolecenskych vztahii.

Proto je velmi dilezité snazit se komunikovat uvolnéné, nemit obavy z chyb

a z mozného nedorozuméni. Lidé, kteri trpi demenci, se mohou snazit komuniko-
vat jednoduse, dodrZzovat par zakladnich pravidel (viz niZze ramecek pro pecujici).

81



Nékteri lidé s demenci mohou mit problémy s pouzivanim telefonu, protoze
nevidi obli¢ej druhé osoby. Mohou se také citit pod tlakem, Ze musi odpoveédét
okamzité a nemaji ¢as na ptremysleni. Nékteti lidé maji potize se sluchem, coz
muze danou véc zhorsit. Presto vSak miZe byt telefon uzitecnym zptisobem, jak
udrzovat pravidelny kontakt mezi lidmi, zvlasté Ziji-li od sebe daleko.

Pro ¢lovéka s demenci

Snazte se mluvit s lidmi.

Nespéchejte.

Dovolte ostatnim lidem, aby vdm pomohli (pokud je potteba).

Nenechte se odradit.

Vyhneéte se velkym hromadnym diskusim, pokud zjistite, ze je to pro vas obtizné.
Jako alternativu miiZete zvolit, Ze se pripojite jen k mensi skupiné.

Cas od ¢asu chod'te na kontrolu zraku a sluchu.

Mate-li potiZe s porozuménim cizimu ¢lovéku (napft. listonosce), pozadejte
ho, aby kontaktoval uréeného pribuzného, ptitele nebo souseda.

Pro pecujici

Nez za¢nete mluvit, navazte o¢ni kontakt.

Mluvte pomalu a zfeteln€ a stale udrzujte o¢ni kontakt.

Pouzivejte kratké véty a konkrétni slova.

Vyvarujte se metafor, jako napriklad ,pockej minutku®. Radéji feknéte ,,vydrz®.

KdyZ mluvite o druhych lidech, pouzZivejte jména (nefikejte on/ona).

Doprovazejte sva slova gesty a dotykem, pokud je to vhodné.

Nezapomente, Ze mimika obliceje napovi hodné (jak vase, tak i u ¢lovéka

s demenci).

Nesoustiedte se na chyby ¢lovéka s demenci a nesnazte se ho opravovat.

e Nerikejte vic véci najednou.

e Pokud si domlouvéate schtizku po telefonu, po ukonéeni hovoru to dejte ¢erné
na bilém, potvrd'te e-mailem, pokud je to mozné.

e Jestlize néco potiebujete zopakovat, snazte se to vyjadrit jednodussim zpt-
sobem.

e Dejte ¢lovéku s demenci hodné ¢asu, aby mohl premyslet a reagovat.

e Pokud je potieba, pomozte mu nalézt to spravné hledané slovo.

e Pomozte zformulovat myslenku, pokud s tim ma ¢lovék s demenci problém.
Dokoncovani vét miize byt pro nékteré lidi s demenci neptijemné.

e Naopak neprerusujte ho, pokud to neni nezbytné.
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Bedlivé poslouchejte.

Snazte se zjistit, co se ¢lovek snazi ict; nesoustied’te se pouze na vyznam slov,
které pouziva.

Uvédomte si, Ze lidé s demenci ¢asto pouzivaji slova nespravné a nevhodné
a mohou netimyslné urazet ostatni lidi.

Soustied'te se na to, jak ¢lovek s demenci komunikuje, vSimejte si jeho oci
a fedi téla.

Nechovejte se k ¢lovéku s demenci jako k ditéti.

Pokud ma problémy se sluchem, nemluvte na néj vysokym hlasem, ktery je
pro néj nelehky slyset.

Snazte se minimalizovat hluk v pozadi a ostatni potencialni ruchy, jako je napt.
televize, rozhovor lidi atd.
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Znaky, symboly a texty

Porozumeét psanym sloviim je pro mé v tuto chvili tezké.
Symboly jsou jednodussi, ale nékdy i symboly na dveiich
toalety jsou pro me nepochopitelné. Jsou prilis abstrakini.
— Mary

V kazdodennim zivoté je vétSina informaci predavana znaky, symboly a psa-
nym textem (ndpisy na potravinach, dopravni znacky, zdchodové dvere, vchody
a vychody, noviny, knihy, pocitace, tcty, Stitky na obleceni, jidelni listky atd.).
Casto dochézi k tomu, Ze znaky a symboly jsou dopliiovany psanym textem. Lidé
s demenci mohou mit problém s porozuménim nékterym znaktim. Tento fakt
neni vzdy jasny tém, ktefi se na to divaji zvnéjsku. PTijde jim samoziejmé, ze
¢loveék s demenci obsahu porozumeél, protoze navenek to vypada, jako Ze danou
véc vid€l. Naproti tomu pouzivani znakt a symbolti v kombinaci s psanym textem
miuze byt velice nApomocné. Naptiklad psany vzkaz mtize byt velmi uZitecnou
upominkou, zvlasté v ranych stadiich. Podobné ¢lovéku, ktery ma problém se
¢tenim, mtize pomoci, kdyz uvidi néjaky obraz, napriklad fotografii, obrazek,
znak nebo symbol.

Pro ¢lovéka s demenci

e Zjistéte, co na vas nejlépe plisobi.
e Dejte lidem najevo, jakym druhtim zprav a znakt rozumite snadnéji a které

vvvvv

e Co se tyce napisti na verejnych mistech, zeptejte se nékoho, co je tam napsano
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nebo co dany znak znamena (napf. které dveie vedou na pansky zachod,
pokud jste muz).
e Nestyd'te se pozadat ciziho ¢lovéka o pomoc.

Pro pecujici

e Stale myslete na to, Ze schopnost ¢lovéka s demenci porozumét rtiznym zna-
ktim, symbolim a textu se mtze ¢asem zménit.

e Nemyslete si, Zze pokud si ¢lovék miize zpravu sam predist, Ze ji také rozumi.
Tyto dva procesy jsou velice odlisné.

o Clovék s demenci je schopny podepsat se svym jménem dlouho poté, co ztratil
schopnost psat. Tato skutecnost miize byt problematicka, jelikoZ nemocny
¢lovék muze podepisovat Seky a dokumenty, kterym nerozumi.

e Pomozte ¢lovéku s demenci kompenzovat jeho ztraty, napiiklad tim, Ze mu
budete ¢ist, pouZzijete barevné kodovani nebo jiné vizualni znacky atd.
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Osobni vztahy

Nevim, jakym zpiisobem nam demence ovlivni nas vztah,
ale vim, Ze se miizu vzdy spolehnout na usmev, jemny dotek
a milé slovo Dory.

— Ernest

Béhem zivota si lidé vytvorili rizné druhy mezilidskych vztahi, naptiklad s part-
nery, rodi¢i, blizkymi prateli, pribuznymi, sousedy, détmi, spolupracovniky a dal-
$imi lidmi, se kterymi prisli do kontaktu. Lidé s demenci a jejich blizci casem zjisti,
Ze ur¢ité aspekty téchto vztahti se méni.!* Jak uz jsme se zminili v pfedchozich
oddilech, mohou mit potiZe s komunikaci, citit se stresovani a frustrovani, zména
roli pro né miiZze byt problematicka. V nékterych ptipadech se mtize osobnost
a charakter ¢lovéka s demenci ponékud zmeénit.

Tyto zmény nejsou nutné negativni a mohou naopak nékteré vztahy posilit.
Nicméneé pokud se vdm budou nékteré zmény chovani zdat nezvladatelné, pama-
tujte na to, Ze jsou pravdépodobné zplisobeny demenci. V nékterych pripadech,
naptiklad kdyz trvalo dlouho, nez byla nemoc diagnostikovana, zmény zptisobené
demenci mohly mit negativni nasledky pro vas vztah, aniz byste si to oba uvé-
domili. Obecné mutize pomoci, kdyz mtzete s nékym mluvit o tom, jak se citite.
Takovéto problémy nejsou zptisobeny kvalitou vztahu, ale spise vasi schopnosti
vyrovnat se s problémy.

Pocatky demence nutn€ neznamenaji pocatek problému v sexualnim Zivoté s vasim

partnerem. Pro mnoho lidi tato oblast stale zlistava jednou z prijemnych stranek
zivota, kterou si mohou stéle uzivat a sdilet.

14 Viz oddil ,Zména roli a jak vniméme sami sebe“ (s. 38).
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Bohuzel tomu tak neni vZdy. Nékteii lidé trpici demenci ztraceji zajem o sex nebo
naopak ho chtéji castéji nez jejich partner. Toto miize byt problematické oblast,
navic umocnéné komplikacemi v komunikaci. V nékterych ptipadech je ¢lovek
s demenci navic naladovy a podrazdény. Pokud je tomu tak jesté pied stanovenim
diagnoézy, mtze si tyto zmény partner vylozit jako problém ve vztahu.

Pecujici mohou také zaznamenat zménu ve svych potfebach a pianich. Mohou
mit problém s tim, Ze jsou zaroven v roli pecujiciho a v roli partnera. Nékteri
jsou natolik unaveni a pretiZzeni, Ze nemaji chut na intimni styk. Pokud ¢lovék
s demenci nema stejné porozumeéni jako predtim, miZe takové chovani partnera
chapat jako odmitnuti. Pro né€které pecujici je dilezité, aby jejich celkovy vztah
byl v potradku z toho diivodu, aby mohli mit uspokojujici sexuélni Zivot.

Je velice komplikované davat specifické rady, jak se vyrovnat s oblasti sexuél-
nich vztahd, jelikoZ kazdy par ma k této problematice jiny postoj. Jedni jsou pro
pokracovani v intimnim zivoté tak dlouho, dokud to d€la radost obéma partne-
rim, a to za piredpokladu, Ze si partner s demenci plné uvédomuje, co se déje.
»Selsky” rozum, laska a respekt mezi partnery by mély urcovat, jak to bude v této
oblasti pokracovat.

Pro partnera s demenci

Zaméite se na pozitivni aspekty vasich vztaht.

Snazte se prizptsobit zménam.

Neobvinujte sebe ani svého partnera pti jakékoliv zméne.

Najdéte zpiisoby, jakymi mtzete udrzovat kontakt a komunikaci.

Pokud maéte problémy v sexualni oblasti, mluvte o nich s partnerem, poradcem,

1ékatem nebo s ¢lovékem, kterému davérujete.

e Prestoze mohou byt tyto problémy pripisovany demenci nebo 1ékiim, je vzdy
mozné najit reseni.

e Snazte se udrzet alespon néjaky fyzicky kontakt se svym partnerem, prestoze

se vas sexudlni zivot zménil.

Pro pecujiciho partnera

e Rady zminéné vyse plati také pro vas.

e Co se tyce sexu, lidé s demenci zapomnéli, jak uspokojovali svého partnera,
ale stale potrebuji intimitu a dotek.

e Premyslejte, jakymi jinymi zptisoby miZete uspokojit jeden druhého.
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e Mozn4 budete muset vzit iniciativu do svych rukou vice nez predtim.
e Pokud jste oba s partnerem ve svém sexualnim Zivoté nespokojeni a nemuzete
najit spolecné reseni, mtzete zvazit oddélené postele ¢i pokoje.
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Jak mluvit s détmi
a dospivajicimi

Vzdy jsem vse svym vnukiim s radosti vysvétloval a oni
védi, Ze se mé mitzou zeptat na cokoliv. Jednoho dne se mé
Kirsty zeptala, proc stdle néco zapominam. Nebylo to pro
mé jednoduché, ale vysvetlil jsem ji, ze trpim nemoci, ktera
se nazyva demence a kterad ovliviiuje miij mozek. Vypadala
smutné, ale poté se na mé zariveé usmadla a rekla mi, ze mi
bude pomahat, jak jen bude moci.

— Bill

Pro nemocné neni jednoduché sdélit svym détem a vnuktim, Ze trpi demenci.
Neéktefi se snazi udrzovat stéle stejny dojem, ktery o nich jejich déti nebo vnuci
maji. Jini se je snazi ochranit od starosti nebo citi, Ze by tomu nerozuméli. Pfesto
si vétsina déti a dospivajicich vS§imne, Ze je néco v neporadku. Nektef si zacinaji
délat starosti, kdyz vidi, Ze se jejich piibuzny chova jinak, a oni nevédi pro¢.
Neékteré déti, vétsSinou ty mladsi, maji pocit, Zze zména v chovani je zptisobena tim,
Ze néco fekly nebo udélaly $patné. Proto je velice dulezité, abyste jim vysvétlili, ze
vy nebo ¢loveék, o kterého se starate (samoziejmeé s jeho svolenim), trpi demenci
a co to znamena.

Existuje nékolik détskych knih o demenci, které vam mohou pomoci.'®* Doporucuje
se mluvit s ditétem o knize a odpovidat na vSechny jeho dotazy tykajici se clo-
véka s demenci. Nékteri nemocni lidé upiednostiiuji mluvit s dit€tem o demenci

15 Viz dodatek 2 — nékolik ptikladd.
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osobné, néktefi naopak preferuji, aby tuto situaci vysvétlil ditéti nékdo jiny. At si
vyberete jakoukoli cestu, snazte se byt upiimni, davejte priklady, aby bylo jasné,
o ¢em mluvite. Povzbudte dité ¢i dospivajiciho, aby vam kladli otazky, a neustéle
je uklidnujte. Nebojte se pouzivat humor.

Neni neobvyklé, Ze se dospivajici stahne do svého pokoje nebo bude travit vice
¢asu mimo domov. Casem se u déti a dospivajicich projevi uréity stupeti smutku
kvuli vécem, které se zménily, a za¢nou si délat starost o budoucnost. Nékteré
déti jsou podrazdéné nebo rozpacité kviili projeviim ztraty paméti a zvlastniho
chovani. Nékteré se zlobi na to, ze na né jejich rodina nema dost ¢asu. Prestoze
jsou to prirozené lidské reakce, mohou zptisobit pocity viny. Je velice dileZité
povzbudit déti, aby mluvily o tom, jak se citi se ¢lenem rodiny s demenci, a pozo-
rovat znamky toho, Ze maji potize vyrovnat se napriklad s:

noc¢nimi mtirami a nespavosti,

pomocovanim,

problémy ve Skole (napf. Spatnou koncentraci),
smutkem a uplakanosti,

zvy$enou potiebou pozornosti,

extrémni veselosti nebo tplnou apatii.

Pro ¢lovéka s demenci

Dejte détem a dospivajicim mozZnost vasi nemoci porozumeét.

Vyhledejte pomoc (pokud ji potfebujete), abyste s nimi mohli o demenci mluvit.
Pokud chcete, pozadejte nékoho jiného, aby jim vasi nemoc vysvétlil.
Ujistéte se, Ze déti rozumi tomu, Ze se od vas demenci nemohou ,nakazit".
Vysvétlete jim, Ze demenci trpi starsi lidé, ne déti.

Nechte déti a dospivajici, aby vdm poméahali, pokud mohou a chtéji.
Poskytujte jim neustale atéchu, kterou potiebuji.

Pripominejte jim, Ze jsou pro vas stéle dileziti, i kdyZ zapominéate jejich jména
nebo néco, co jste jim slibili.

e Zaméfte se na véci, které stale muzete délat spoleéné. Obé generace mohou
ziskat néco pozitivniho, kdyz ziistanou v blizkém kontaktu.

Pro pecujici

e Povzbudte své déti, aby si s vami povidaly o tom, co se dé€je v jejich Zivoté
(nejen v souvislosti s demenci).
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Pokuste se, aby citily, Ze za vAmi mohou pfijit, i kdyz jste ve stresu.

Nechte je, aby vam a ¢lovéku s demenci pomahaly, pokud chtéji.

Dejte jim najevo, ze si toho vazite.

Ukazte jim, ze byt spolu, prokazovat si lasku a naklonnost je dilezité.
Déti/dospivajici se mohou zlobit, kdyz ¢loveék s demenci zapomene néco, co
je pro né dtlezité. Pokud se tak stane, pripomeiite jim, Ze je to kviili nemoci,
ne kviili nedostatku zajmu o né.

Pomozte jim a ¢lovéku s demenci najit ptijemné aktivity, které mohou délat
spolec¢né.

Zajimejte se o to, jestli v Ceské alzheimerovské spole¢nosti existuje podptirna
skupina nebo konzultant, ktery umi pracovat s détmi (pokud si myslite, ze by
va$im détem mohl pomoci).
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A co dal?
Vyrovnani se se zménou
chovani

Ztrata zajmu o konicky a zaliby

Rdad jsem maloval, ale ted’ ¢asto nemam motivaci. Kdyz
uz zacnu, tak pokracuji a moc mé to bavi. Presto mi trvd
dlouho, nez se prinutim zacit.

— George

Pro ¢lovéka s demenci je obvykle tézké pokracovat v nékterych jeho obvyklych
aktivitach a zalibach. Nékteti lidé se této situaci prizptisobi a hledaji si nové
zpusoby, jakymi pokracovat v tom, co délali az dosud. Jini se od okolniho svéta
izoluji. To je nékdy cesta, jak se vyrovnat s tim, kdyz véci preristaji ptes hlavu.

Lidé s demenci kromé problémi s paméti ¢asto za¢nou postradat motivaci ke
vSemu. Muze se stat, Ze nékteré aktivity ztraceji smysl, pokud neni mozné je pro-
véadeét tak jako diiv. Opakovany problém pii vykonavani zaliby mtize byt bolestnou
pripominkou postupu nemoci. A také je tady problém osobni hrdosti — ¢lovek
nechce ukazovat druhym, Ze mu néco nejde. Ale presto i ti, ktefi pokracuji ve
svych koniécich, nékdy nemaji motivaci s aktivitou zacit. Pro mnoho pecujicich je
tézké vyrovnat se s jejich apatii, obzvlasté kdyz ¢lovek s demenci byl vzdy aktivni.
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Pro ¢élovéka s demenci

Zkuste se snazit byt aktivni (aspon na kratkou dobu).

Zkousejte nové véci, tieba si znovu oblibite néjaky davno zapomenuty konicek.
Zkuste si odpoc¢inout nebo ménit aktivity v pravidelnych intervalech.
Udrzovani se v ¢innosti vim pomtize uchovat si dovednosti, které vam ziista-
vaji.

Pokud jsou vase obvyklé aktivity ptili§ naro¢né, najdéte si néjakou jednodussi
zabavu.

Pozadejte nékoho o pomoc, pokud ji pottebujete.

I kdyZz vam dana cinnost zabere vice ¢asu, nevzdavejte ji.

Pro pecujici

Podporujte ¢lovéka s demenci v tom, aby ziistal aktivni, ale nenutte ho.

Cas od ¢asu ho chvalte za to, ¢eho dosahl.

Najdéte aktivity, které mé rad a které nejsou moc tézké.

Pokuste se najit ¢innosti, které jsou pro ¢lovéka s demenci smysluplné.
Zacnéte s aktivitou sami a potom jej vyzvéte, aby se k vam pripojil.

Pokud je potreba, aktivitu vedte a rad’te mu.

Kdyz je ¢lovék s demenci ve stresu, unaveny nebo v potencialné frustrujici
situaci (napf. pred cizimi lidmi), vyvarujte se navrhovani aktivit.

Pokuste se kazdy den naplanovat néco zajimavého.

Hledejte véci, které budete radi délat spolecné.

Podporujte ¢lovéka s demenci, aby poméahal s domacimi ¢innostmi (i kdyz
nékteré z nich budete muset udélat znovu).

Snazte se udrzovat povzbuzujici atmosféru, ale ptili§ nenaléhejte.

Pokud je to vhodné, vtipkujte, zapojte humor a zlehcujte situace.
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Ztrata pojmu o Case

Sestra me navstévuje jednou tydné (v ttery), ale ja jsem
ztratila pojem o ¢ase. Minuly tiyden jsem si stéZovala,

ze ke mné nikdy nechodi. Pripomnéla mi, Ze u me byla den
predtim.

— Petra

Zdravi lidé maji vnimani ¢asu vétsinou docela piresné. Naptiklad védi priblizné,
kolik je hodin, jak dlouho byli na néjakém miste, jak dlouho nékomu trva néco
udélat atd. Tato schopnost je do urcité miry spojena s pamatovanim si toho, co
se prave stalo, a se spravnou interpretaci signalti z bezprosttedniho okoli. Lidé
v sobé vétsinou maji jakysi druh vnitfnich hodin, které jim napovidaji, kdy jist,
spat a vstavat podle jejich obvyklého denniho rezimu.

Demence ¢asto napada tyto vnitini hodiny a schopnost orientace v ¢ase. To miize
zpusobit neklid a strach. Obecné nemusi byt dilezité znat presny ¢as. Ale pokud
clovék déla obvykle néco v urcity ¢as, miize ho znepokojovat, kdyz nevi, kdy tento
¢as nastane. Nemocny ¢lovék se mizZe bat, Ze nestihne néco dilezitého, naptiklad
nékupy nebo oblibeny televizni serial. Toto je jeden z divodi pro opakované dota-
zovani na to, kolik je hodin nebo kdy se bude urcita udalost konat. Nekteri lidé,
kteti byli cely zivot zvykli délat néco diilezitého v urcitou dobu (napf. ve spojeni
se svou praci), se v tuto dobu citi neklidni. Pokud budou v tuto dobu délat néco
jiného, mtize jim to pomoci neklid uvolnit.
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Pro ¢élovéka s demenci

Vytvorte si rutinu a dodrzujte ji, abyste méli lepsi ponéti o case.

Utvorte si rozvrh kazdodennich tkont a dodrzujte jej.

Zaznamenéavejte si datum schtizek.

Dilezité udalosti si zaznamenejte do kalendare a poté je Skrtnéte.
Vyskrtavejte si dny v kalendari, abyste méli lepsi ponéti o case.

Zeptejte se nékoho, jestli jste nezapomnéli na néco dtlezitého.

Jednou za cas se podivejte na hodiny nebo hodinky, abyste stale védeéli, kolik je
hodin. Hodiny s digitalnimi ¢islicemi jsou jednodussi k pochopeni nez fimské
Cislice a libivé designy. Nékteri lidé s demenci jsou zmateni z rucickovych hodin.
Vnimejte i dalsi podnéty k uvédomovani si ¢asu, napft. kdyz se setmi, je vecer,
urcéiti lidé jsou doma, dovoz posty v urcitou dobu atd.

Pro pecujici

Snazte se vytvorit uréity rezim, naptiklad cas jidla, koupele, dny pro navstévu
1ékate, nakupovani atd.

Pfipominejte nemocnému schiizky a udalosti.

V feci pripominejte data a obdobi, napiiklad ,to je ale pékny prosincovy den”
nebo ,je stieda, tvoje sestra tady za chvili bude®.

Neopravujte clovéka s demenci hned, jakmile poplete data. V konverzaci mu
miiZete pomoci lépe si uvédomit ¢as.

Opakovanymi dotazy zkuste pTijit na to, co ¢lovéka s demenci trapi. Odpovézte
mu na dotaz a uklidnéte jej.

Pokud se dotaz tyka ¢asu, opakovani ¢asového tildaje mu nepomiize, jelikoz vasi
odpovéd pravdépodobné zapomene. Nepomiize mu, kdyz feknete ,za hodinu®,
protoZe pro nékoho, kdo ztratil pojem o Case, se jedna minuta zda jako hodina.
Starost o to, jestli ¢clovék s demenci vstane uprostied noci, vam miiZe narusit
spanek. V takovém pripadé dejte do postele podusku se senzory, ktera vas
vzbudi jen v ptipadé, kdy nemocny vstane z postele. Pfipadné miiZete pouzit
alarm, ktery se spusti, kdyz nékdo odejde z pokoje.
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Zvladani kazdodennich
povinnosti

Nada mi pomahda, abych si mohl délat véci sam. Pripravuje
mi obleceni, abych si ho mohl obléknout. Vzdy mi ukazuje
dvé tricka a ja si vybiram, které chci.

— Hector

Mate-li demenci, mnoho kazdodennich povinnosti je stale komplikovanéjsich.
Lidé d€laji fadu véci automaticky, aniz by o nich premysleli. Jednoduché véci jako
oblékani, koupel nebo vatreni kavy se s demenci stavaji problematickymi — posti-
Zenému ¢lovéku neni jasné, co udélat diive. Je pro ného komplikované pirepnout
v koupelné sprchu na kohoutek, kavovar je slozity na obsluhu atd. Jelikoz se tyto
tkoly zdaji tak jednoduché a jasné, miize byt pro nemocného frustrujici a trapné
se o nich zminovat ostatnim. Mnoho lidi s demenci se snazi stile bojovat, aby
své problémy zakryli.

Typické problémy, které mohou ovlivnit mnoho tkoli:

e Neschopnost si zapamatovat, jak jdou véci za sebou (napt. nejprve si obléci
ponozky, poté boty).

e Zapominani toho, co uz bylo udélano, a délani stejné véci znovu a znovu (napf-.
slazeni kavy, kontrola postovni schranky nebo neustalé zalévani kvétin).

e Zapominani toho, Ze se musi ud€lat nékteré véci (napr. vypnout sporak po
pouziti, otevrit dopis a odpovédét na néj, vykoupat se).

e Zapominani, jak nékteré véci délat (napft. jak si uvazat kravatu, jak pouzivat
mikrovlnnou troubu, jak si spravné obléci véci, ne naruby).

e Neschopnost rozpoznavat, k ¢emu slouzi urcité predméty (napt. Ze hieben
slouzi k ¢esani vlasi).
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e Neschopnost spojit si véci dohromady (napf. zvonéni zvonku u dvefi a nutnost
jit dvefe otevrit).

Tyto komplikace jsou zptisobeny zménami v disledku demence. Nikdo neni na
viné. Je velice dillezité nezamérovat se jen na problematické véci, ale hlavni je
se sousttedit na to, jak je mozné nemocnému s t€émito komplikacemi pomoci,
aby se vyrovnal s potiZzemi, ztratami a Skodami. Je dilezité nepiehlizet osobni
zkusSenosti, historii, soucasné vztahy a typické zptisoby, diky kterym se nemocny
clovék po 1éta vyrovnaval s traumaty nebo se stresovymi situacemi. Toto vse také
ovlivni zptisob, jakym se ¢lovék vyrovna se ztratami a strachy a jak je zkuSenost
s demenci vyjadfovana a proZivana. Z tohoto diivodu se doporucuje, aby lidé
trpici demenci a jejich pecujici navstivili divéryhodného ¢lovéka, jenz jim miize
pomoci najit prakticka reseni. Diky diikladnému sledovani a planovani je mozné
se vyhnout nékterym problémtm.

Pro ¢lovéka s demenci

Soustied'te se na to, co byste stale radi délali.

Kazdou aktivitu provadéjte v klidu.

Délejte véci v dobé, kdy se citite dobte, napt. rano, odpoledne nebo vecer.
Udgélejte si na aktivitu cas.

Zjednoduste si ukoly.

Rozdélte si je na n€kolik kroki.

Pokazdé d€lejte jen jednu véc.

Klidné si miizete prozit smutek nad ztratou néjaké dovednosti.

PrestoZe Celite problému, pokuste se najit zpiisob, jak pokracovat déle.
Nebud'te prehnané sebevédomy.

Snazte se vytvorit si stéle stejny postup (rutinu) a zvyknout si na néj. Pecujici
by vam s tim méli pomoci.

Pouzijte jakoukoli techniku, ktera vaim pomtze zvladat tkoly.

e Je mozné ,preucit se“, jak néjaké véci délat jinak.

e Dejte ostatnim najevo, jakou pomoc potiebujete a jakou nepottebujete.

Pro pecujici

e Zkuste planovat doptedu.

e Predchéazejte vécem, o kterych si myslite, Ze budou pro clovéka s demenci
slozité.

e Na tyto obtize neupozornujte, obzvlasté ne pred cizimi lidmi.
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Pamatujte na to, Ze budete pravdépodobné sva rozhodnuti nékolikrat ménit.
Bud'te flexibilni.

Clovéka s demenci nehorite.

Pokud udéla chybu, neptejte se pro¢ a nekritizujte.

Povzbud'te ¢lovéka s demenci, aby véci d€lal pro sebe a kviili sobé.

Potid'te mu obleceni, boty a pokryvky hlavy, které se daji jednoduse oblék-
nout, napt. boty se suchym zipem misto tkanicek, obleceni se zipem misto
knofliki atd.

Schovejte véci, které se pro urcité ro¢ni obdobi nehodi.

Vyhnéte se priliSnému nepoiadku na jidelnim stole béhem jidla.

Udélejte koupelnu pohodlnou a odstraiite zbytec¢né véci.

Pokud se u ¢lovéka s demenci setkate s ,,vyzyvavym“ chovanim, snazte se
poznat potiebu, kterou timto chovanim dava najevo.

Nékdy jsou problémy s chovanim znakem fyzickych neduhti, nemoci nebo
bolesti. Také smyslové poruchy, jako $patny sluch a $patny zrak, mohou vést
k nedorozuméni a mohou prekézet v komunikaci. Pokuste se piresvédcéit clovéka
s demenci, aby chodil na pravidelné 1ékarské kontroly.

Respektujte jeho potiebu nezavislosti.



A co dal?
Jak udrzet mysl a télo aktivni
— zabava a sebevyjadreni

Udrzovani aktivni mysli a téla
— zabava a sebevyjadreni
(nefarmakologické pristupy)

Denni stacionar navstévuji dvakrat tiyydné. Poradaji tam
aktivity a pohybové kurzy. Vsechno tam probiha v piijemné
ndlade, bez natlaku. Nekdy se k nim pridam a nékdy se jen
divam. Oba zpiisoby jsou pro mé velice povzbuzujici.

— Nigel

Jak uZ bylo zminéno v prvni ¢asti tohoto manualu, existuje jen nékolik 1éki
na lékaisky predpis, které mohou mit prinos pro ¢loveka s demenci, obzvlasté
v brzkych a strednich stadiich nemoci. Nésledujici informace se tykaji nefarma-
kologickych pristupti a terapii, které mohou vést ke zlepsSeni kvality a Grovné
Zivota ¢lovéka s demenci a v nékterych ptipadech i kvality Zivota jeho pecujiciho.
V této Casti je dliraz kladen na mozné vyhody a pfinosy pro ¢lovéka s demenci.
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K hlavnim pfinosiim patii relaxace, ztiSeni, méné neklidu a Gzkosti, méné stra-
chu, tleva od deprese,'® zlepsSeni bdélosti a méné nervozity. Techniky a piistupy
vyhovuji kazdému jinak. Naptiklad nékdo ocenuje dotek a jinému miize vadit.
Neékterym lidem vice vyhovuje prace ve skupiné, ale jini preferuji osobni pfistup.
Mnohé z téchto technik ptispivaji ke zvySovani sebeuvédomeéni.

Je velice diilezité neupinat se jen k jednomu ptistupu. Neexistuje ,ten pravy” pri-
stup pro vSechny lidi s demenci. Na druhé strané je uzite¢né a cenné pokracovat
s tim, co je prozivano jako pozitivni. Pfi vybéru techniky je vSak potreba uréita
opatrnost. VSechno, co je prirodni, nemusi byt neskodné. Mize se stat, Ze ¢lovék
je alergicky na urcité substance a prirodni preparaty, které mohou obsahovat
toxiny. Proto se doporucuje urcita ostrazitost a konzultace s 1ékafem v pripadé
jakychkoli obav.

Neékteri lidé povazuji vztah, ktery se rozviji mezi nimi a terapeutem, za prospésny
pro svou pohodu. Pfesto se doporucuje zkontrolovat, zda terapeut nebo ¢loveék
poskytujici tyto sluzby je kvalifikovany nebo dostate¢né vyskoleny.

Déle jsou stru¢né vysvétleny né€které nefarmakologické pristupy. Je to jen mala
Cast z velkého mnozstvi riznych pristupi.!” Z téchto divodi je seznam netplny.

16 Nekteré terapie, které nejsou zalozeny na lécich, mohou pomoci uvolnit depresi. Presto lidé
s demenci a jejich pecujici, kteti citi, Ze mohou mit depresi, by méli konzultovat svého 1ékate, aby
zjistili spravnou diagnézu. V nékterych pripadech miize byt nezbytné kombinovat 1éky s jinymi
formami terapie. Deprese je u lidi s demenci obvykla, jak u muzi, tak u Zen, a Casto se prehlizi, aniz
by byla diagnostikovana. Viz oddil o depresi na strané 42.

17 Ktématu vydala Ceské alzheimerovska spole¢nost vlastni publikaci: Jirkovska B. (2022).
Nefarmakologické cesty k lep$imu Zivotu s demenci.
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Pohyb, seberealizace a uméni

Existuje mnoho terapeutickych aktivit zalozenych na rtznych formach procvi-
covani a seberealizace, napr. tanec, dramatizace, posilovani, hudba, zpév, tai-chi
slu, ale nutné neposkytuji moznost dlouhodobé zmény nebo prinosu. Naptiklad
dramaterapie mtize za pouziti metafory a imaginace poskytnout prostiedky pro
komunikaci bolestnych zkuSenosti, jako je ztrata, obavy a strach. Arteterapie
miuZe byt nastrojem, ktery uziteénym zptisobem pfipomina osobni témata, jimiz
jsme se zabyvali.

Hudba miize evokovat vzpominky a zlepsit osobni pohodu. Nékteré lidi rytmus
stimuluje a melodie uklidnuje, ale je tfeba dbat na vhodny vybér, jelikoz nevhodna
volba miiZze u nékoho zpiisobit neklid. Hlasitost by méla byt téz kontrolovana.
Neékteri lidé se sluchovymi potizemi potiebuji hlasitou hudbu, i kdyz obecné
vzato, hlasita hudba a hlasité zvuky mohou nékteré lidi s demenci vyvést z miry.

Dalsi zajimavy pristup zahrnuje rozlozeni ¢innosti do zvladnutelnych etap, pouziti
materidlt z kazdodenniho Zivota, se kterymi se pfijemné pracuje, sefazeni jed-
notlivych komponentti a poté uplatnéni jednoho komponentu za druhym. Tento
pristup muze byt prizptisoben kazdodennim aktivitam, jako je lesténi stiibrnych
predmeéti, peceni chleba nebo priprava rybarské navnady.

101



Komunikace a porozumeéni

Poradenstvi je dilezité zejména v ranych stadiich demence, kdy ma pacient dosta-
te¢nou mentélni kapacitu, nahled a sebepoznéni, aby byl schopen fesit osobni
problémy. Také miize byt diilezité hned po stanoveni diagnozy. Sezeni jsou obvykle
k dispozici na skupinové nebo individuélni bazi v zavislosti na konkrétnich potte-
bach dané osoby. Nékdy je diraz kladen na zvladéni a prizptisobeni se zménam,
nékdy na sdileni pocita tykajicich se zkuSenosti s demenci (nebo pe¢ovanim).
Pfi individualni terapii nebo poradenstvi se miiZe terapeut vice soustiedit na
klientovy osobni otazky a problémy.

Reminiscencni terapie je pristup, ktery se zaméruje na dlouhodobou pamét, jez
v pripadé Alzheimerovy nemoci a u nékterych jinych forem demence obecné
zlistava méné porusend nez kratkodoba pamét. Zahrnuje rozpominani se na
udélosti ze zZivota ¢lovéka s pomoci riznych podnétii a metod. Reminiscence
muze probihat formou konverzace ¢i bez mluveni, o samot€ nebo ve spole¢nosti
jinych lidi. Ndpomocné mohou byt stimuly, pokud odpovidaji véku daného ¢lo-
véka s demenci. U lidi, ktefi se zacastnili reminiscen¢ni terapie, bylo pozorovano
zlepsSeni nélady, zvySena bdélost, reaktivita a interakce.

Orientace v realité znamen4, Ze ¢lovéku s demenci jsou poskytovany informace
(tykajici se napr. ¢asu a mista, identifikace pfedméti nebo osob) s cilem pomoci
mu lépe porozumét okoli. Naptiklad nékdo miize ¢lovéku s demenci pripomenout,
kde se nachazi, ktery je den nebo co se obvykle dé€la v urcité situaci. To miize vést
ke zlepSeni pocitu kontroly a sebehodnoceni. Presto je pti této ¢innosti dtlezité,
abychom byli citlivi k potfebam a naladé ¢lovéka s demenci, abychom predesli
zbyte¢nému natlaku nebo konfliktu.

Kognitivni trénink (cviceni pro zlepSeni pameéti, pozornosti, sousttedéni, mysleni,
uvazovani atd.) mtze pomoci lidem s demenci udrzet si kognitivni schopnosti,
napt. schopnost myslet, logicky uvazovat a pamatovat si. To mize byt uzite¢né
zejména v ranych stadiich, ale u nékoho by to mohlo vést az k frustraci. Z toho
dtvodu by kognitivni trénink mél byt provadén opatrné a vyskolenym terapeutem.

Dalsi uzitecné aktivity mohou probihat v rodinném kruhu a s prateli (napt. hrani
karet, pamétové hry, kvizy pro dlouhodobou pamét atd.). Samoziejmé by tyto
aktivity meély byt zabavné a neprilis narocné. Nemély by se jevit jako soucast
néjakého cvicend.
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Dotek a vuné

Masaz muze byt efektivnim néstrojem pro relaxaci, zlepseni obéhu krve a snizeni
bolesti. Lisi se vSak sila doteku, ktera lidem vyhovuje. Nékteti maji radi masaz zad
nebo ramen, jinym vice vyhovuje masaz rukou, pazi nebo chodidel. Je diilezité
respektovat limity kazdého ¢lovéka.

Klicovym elementem aromaterapie je pouzivani esencialnich oleji, které maji
terapeutické vlastnosti. Tyto oleje mohou byt pouzivany k masazi, do koupele
nebo jako viiné na textil. Jsou velice uzite¢né ke snizeni stresu a k povzbuzeni
mysli. NezZ je vybran vhodny olej, obvykle se diikladné vyhodnoti klientova nalada,
1ékarska anamnéza, fyzicky stav a aktualni medikace.

Pro ¢lovéka s demenci

Snazte se byt otevieni a zkousejte nové véci.

Na druhou stranu se nenechte nutit do véci, které délat nechcete.

Zameéfte se na pozitivni efekty, které nefarmakologicka terapie/ptistup prinasi.
Vyvarujte se soutézeni, napi. srovnavani svého pokroku a svych schopnosti
S jinymi.

Zruste svoji schiizku, pokud se na ni necitite.

Pro pecujici

Zjistéte vice informaci o nefarmakologickych terapiich, o kterych si myslite,
Ze by mohly zajimat ¢lovéka s demenci.

Zjistéte, jaké vzdélani, zkusenosti a kvalifikaci ma uvazovany terapeut.
Vsimejte si vSech negativnich vedlejsich acinkd, kterych si ¢loveék s demenci
nemusi byt védom.

Pokuste se sami néco vyzkouset. V pocatecnich stadiich demence je mozné
délat razné véci spolu s nemocnym.
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A co dal?
Sluzby

Mnoho jsem toho o demenci precetl, ale nevédél jsem,
ze existuji sluzby, které mi mohou pomoci. Spojil jsem
se s mistni pobockou Alzheimer’s Association, a tam mi
poskytli mnoho informaci a rad o dostupnosti riiznich
podptirnijch sluzeb.

— David

Existuji rizné druhy sluzeb, které poméhaji lidem s demenci a jejich pecuji-
cim. V kazdé zemi ¢i oblasti byvaji dostupné stejné zakladni sluzby. Nékteré
jsou hrazeny statem, za jiné musite platit sami. Nastésti existuji dobrovolnické
organizace, které poskytuji urcité sluzby zdarma. Z tohoto dtivodu se doporu-
cuje kontaktovat vasi mistni alzheimerovskou'® spole¢nost, aby vam o téchto
sluzbach poskytla vice informaci. NiZe je uveden seznam nékterych sluzeb, které
vam mohou byt k uzitku.

Ceska alzheimerovska spoleénost a jeji kontaktni mista (CALS) poskytuji
informace a rady o demenci a o poskytovanych sluzbach. Nabizi podporu pro lidi
s demenci a pro pecujici prostfednictvim svych projektti, podpirnych skupin,
skoleni, poradenstvi a terénni odlehcovaci sluzby. Rozsah poskytovanych sluzeb
do urcité miry zavisi na zdrojich. Nékteré jsou poskytovany pomoci dobrovolniki,
jiné placenymi zaméstnanci. Dokonce i s omezenymi finanénimi moznostmi
a malym poctem dobrovolniki se zde daii poskytovat hodnotné sluzby. Mohou
vam také poskytnout nebo doporucit poradce, socialniho pracovnika ¢i socialni
sluzbu.

18 V Ceské republice je to Ceska alzheimerovska spole¢nost, zkratka CALS.
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Linky davéry poskytuji moznost ziskat informace a podporu pfimo z domova.
Tyto sluzby jsou velmi uzite¢né pro osoby, které maji potize s vychazenim ¢i nemaji
k dispozici dopravni prostfedek. Nékteré linky jsou zajistovany 24 hodin denné,
coZ znamena, ze o pomoc muzete pozadat, kdykoli ji potfebujete. Pracovnici
linek dtivéry vdm mohou poskytnout potfebné informace, ptipadné kontakt na
nékoho, kdo vim tyto informace pod4. Operatofi vés radi vyslechnou. Casto jim
volaji lidé, kteri si chtéji jen popovidat, kdyZ se neciti dobie. Velmi ¢asto maji
pracovnici linek dtivéry zkusenost s ¢lovékem s demenci, o kterého se sami starali.
V Ceské republice nabizi linku divéry pro seniory organizace Zivot 90 a Elpida.
Poradenstvi po telefonu anebo prostiednictvim videohovori poskytuje i CALS
(na telefonu 283 880 346).

Pravni poradenstvi miize byt dilezité, kdyz se fesi finanéni otazky a otazky
opatrovnictvi. JelikoZ ne vSichni pravnici jsou s témito problémy nutné obezna-
meni, je vhodné poradit se s Ceskou alzheimerovskou spole¢nosti a s pracovniky
jejich kontaktnich mist o moznosti doporuceni jiného pravnika. Mohou vam
poskytnout brozuru zabyvajici se nejdilezit€jsimi pravnimi otazkami, nékteré
odpovédi najdete i na jejich webovych strankach (www.alzheimer.cz). Nékteré
nestatni organizace maji své vlastni pravniky, ktefi poskytuji pecujicim a lidem
s demenci bezplatné poradenstvi.

MiZete mit narok na nékteré davky a prispévky,' a to bud ihned, nebo pozdéji,
az kdyz je demence diagnostikovana. Stoji za to co nejdiive zjistit, na co mate
jako pecujici nebo jako ¢lovék s demenci narok, abyste se mohli 1épe ptipravit na
budoucnost. Tyto informace vam podaji kontaktni mista Ceské alzheimerovské
spolecnosti a jiné odborné poradny (napt. Alzheimer points) nebo socialni pra-
covnici obecnich aradi a pracovnici tfadt prace.

Rozvoz jidla je sluzba, ktera zahrnuje dovoz teplého jidla k vdm domt (zajis-
tuje nejcastéji pecovatelska sluzba). Obvykle si mtizete vybrat jidlo s ohledem na
své zvlastni zdravotni nebo jiné dietni pozadavky. Je to uzite¢né pro lidi, ktef si
nemohou sami pfipravit vyzivnou stravu. Pecujicim pomuze tim, Ze jim usetii ¢as
a také pomiiZe v pfipadé, kdy nemohou pravidelné chodit na nakupy.

Odlehcovaci sluzba nebo respitni péce je sluzba, ktera umoznuje pecujicim
odpocinek pii pe¢ovani o nemocného. Je tieba dbét na to, aby tato prestavka v péci
neuskodila ¢lovéku, o kterého je pecovano. Tato sluzba ma rizné podoby. Zahr-
nuje naptiklad umisténi clovéka s demenci na néjaky ¢as do pobytového zatrizeni
nebo do denniho centra. Je vhodné se predem seznamit s pecovatelskym domem

19 Jednoduchy material o socialni pomoci tvofi prilohu této publikace.
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nebo pobytovym zatizenim, aby bylo jisté, Ze je pro danou osobu vhodné, a aby se
piredeslo budoucimu moznému zklaméni. Jindy jde o dochazku asistenta respitni
péce do domacnosti nemocného. Respitni pé¢e muze byt providéna nepravidelné
nebo v pravidelnych intervalech (napi. kazdou stfedu odpoledne, dva vecery
v tydnu atd.). Zaroven byste méli mit jasnou dohodu o tom, co bude klientovi
nabidnuto a poskytovano. Terénni odleh¢ovaci sluzbu poskytuje naptiklad CALS.

Asisten¢ni sluzby vdomacnosti (sluzba osobni asistence) zahrnuji fadu
riznych tkont. Asistence zavisi na potiebach klienta. Mtze to byt napiiklad
pomoc s oblékanim, vstavanim z postele, kontrolou pfi uzivani 1€k, koupanim
nebo pti aktivizaci a nenarocném cvic¢eni. Osobni asistenci nabizi v Praze napfi-
klad spole¢nost A doma nebo Maltézska pomoc a mnoho dalsich. Registrované
socialni sluzby v jinych regionech najdete v Registru poskytovateli socialnich
sluzeb MPSV.

Lidé s demenci anebo pecujici mohou ¢asto potfebovat pomoc v domacnosti
(napt. pomoc s domécimi pracemi ¢i s nakupovanim). Jde o tzv. pecovatelskou
sluzbu, kterou poskytuji obce i nestatni organizace. Zavedeni této sluzby obvykle
zahrnuje pravidelné navstévy pecovatelky ve vasi domacnosti a provadéni rady
¢innosti (uklizeni pokojt, vynaseni odpadk, prani, Zehleni atd.). Pfipadné mtize
jit o doprovod pti ndkupech, na Gtrady nebo k 1ékati pro ¢lovéka s demenci anebo
jeho pecujiciho (tuto sluzbu c¢asto nabizi sluzba osobni asistence).

Denni stacionaite poskytuji moznost stravit den v bezpe¢ném prostredi, sdilet
spolecenstvi s dal$§imi lidmi anebo se podle prani zapojit do stimulaénich akti-
vit. Béhem dne byvéa ve stacionaiich podavana také vyzivna strava. Nékteri lidé
navs$tévuji denni stacionare denné, jini jednou nebo nékolikrat tydné. Denni sta-
cionar nabizi v Praze naptiklad Gerontocentrum Praha 8, Pecovatelské centrum
Praha 7 anebo organizace Sefiorina. Denni stacionare v jinjch regionech najdete
v Registru poskytovateli socialnich sluzeb MPSV.

Kromé vyse uvedenych druht sluzeb, které poskytuji profesionalni organizace,
se v poslednich letech rozviji také forma pomoci tzv. asistentii socialni péce.
Podporu nabizi laicky pecéujici (sousedka, student); i s nim se uzavira smlouva
o konkrétni pomoci. Vice informaci najdete napt. na strankach MPSV.2°

Potieby mladsich lidi, u nichz byla diagnostikovana demence, se li$i od potieb

osob star§ich. Mohou byt naptiklad zapojeni v placeném zaméstnani, maji déti,
které s nimi stale jesté bydli doma, a maji ptijcky. Aktivity v dennich stacionarich

20 https://www.mpsv.cz/asistent-socialni-pece
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jsou vétsinou orientovany na starsi lidi a neodpovidaji zajmtim, véku a menta-
lité mladsich lidi. Pracovnici stacionért si tyto problémy zacinaji uvédomovat
a v nékterych oblastech jsou dostupné sluzby zameétené na mladsi pacienty. Na
tento fakt se snazi reagovat i tzv. socialné aktivizac¢ni programy, které nabizeji
vhodné a individuélni formy aktivizace bud v domécnostech, nebo v rameci riiznych
klubti (napt. Remedium). Pro mladsi lidi s demenci v Praze funguje napt. Neu-
ropsychologicka poradna — centrum pro diagnostiku a rehabilitaci kognitivnich
funkei pii Ustifedni vojenské nemocnici.
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DODATEK 1

Formy demence a faktory,
které k ni mohou vést
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AIDS — komplex demence

AIDS — komplex demence (ADC) je termin pouzivany pfi popisu demence, ktera
je zplisobena virem HIV. Mize se také projevit jako odpovéd na mozné infekce
objevujici se jako disledek nemoci. U lidi s nemoci AIDS se miiZe vyvinout ADC
v relativné mladém véku, piestoze se spise vyskytuje v pozdéjsich stadiich nemoci.
Je tézké odhadnout, u kolika lidi s AIDS se vyvine ADC. Odhady ukazuji na rozpéti
mezi 5-15 % vSech pacientli s AIDS. Diky terapii lékem azidothymidinem (AZT)
a kombinacemi terapii se u vétSiny lidi s AIDS syndrom ADC nevyvine. Pacienti,
u kterych se ADC vyvine, maji problémy s paméti, pomalé a nestalé pohyby, casté
jsou i zmény nalad a strach. Nekteri lidé trpi psych6zou a depresemi.
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Alzheimerova choroba

Alzheimerova choroba je nejéastéjsi formou demence a nese sviij nazev po Aloisi
Alzheimerovi, némeckém neurologovi, ktery jako prvni popsal symptomy a cha-
rakteristické vlastnosti nemoci. Symptomy typicky zahrnuji ztratu paméti, dezori-
entaci v ¢ase a prostoru, zmatenost, poruchy chovani, emo¢ni vykyvy a problémy
s Fe€i, myslenim a porozuménim. Tyto symptomy extrémné ztézuji nezavisly
zivot. Riziko Alzheimerovy choroby se zvySuje s vékem. Méné nez jeden clovek
z tisice mladsi 65 let je postiZzen. Nad 65 let je to jeden ¢lovék z dvaceti a nad 80
let jeden Clovek z péti. Alzheimerova nemoc neni dédi¢na (kromé jednoho pro-
centa pripadti). Pfestoze postihuje starsi lidi, neni neobvyklé, Ze v rodiné miize
byt postizeno i n€kolik lidi starsich 65 let. V souc¢asné dobé€ jsou dostupné 1éky,
které mohou u nékterych pacienti doc¢asné zpomalit postup nemoci.
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Creutzfeldtova-Jakobova
choroba

Creutzfeldtova-Jakobova choroba (CJD) nese sviij nazev podle dvou rakouskych
neurologt, Creutzfeldta a Jakoba. Na zdkladé posmrtné analyzy mozku pacientti
zjistili spole¢né charakteristiky, jako je ocividna ztrata nervovych bunék, pri-
tomnost sité jemnych vlaken a mikroskopickych direk, jez byvaji prirovnavany
k houbé. Creutzfeldtova-Jakobova choroba je zptuisobena velice neobvyklym
infekénim Cinitelem, ktery se nazyva prion (infekéni bilkovina reprodukujici se
v zivém organismu). Nemoc miiZe byt rozd€lena na ¢tyti zakladni kategorie: iatro-
genni (vysledek nahodného pfenosu v pribehu lékatskych procedur), geneticka
(vyvolana abnormalnim dédi¢nym genem), klasicka nebo sporadicka (vyskytuje
se zhruba v 85 % pripadl) a varianta CJD (byla poprvé identifikovana v Anglii
v roce 1996).

Klasicka Creutzfeldtova-Jakobova choroba

Creutzfeldtova-Jakobova choroba je fidce se vyskytujici smrtelné mozkové one-
mocnéni, které zptisobuje rapidni a zhorsujici se demenci. Sedmdesat procent
pacientdi umira béhem sesti mésicti od projevu symptom?. Presto byly zazname-
nany pripady, kdy lidé s touto nemoci Zili ptes dva roky. Prvotni ptiznaky zahrnuji
zmény nalad, vypadky paméti, nezdjem o spole¢nost a ztratu zajmu o aktivity.
Pozdéji nemocny ¢loveék ztraci rovnovahu a koordinaci. V pokrocilém stadiu
nemoci mize byt napaden zrak, mohou nastat problémy s mluvenim a polykanim,
neohebnost koncetin, obéasné skubavé pohyby a inkontinence.

Varianta Creutzfeldtovy-Jakobovy choroby

Varianta Creutzfeldtovy-Jakobovy choroby (vCJD) se lisi od klasické CJD v tom, Ze
ve vét§iné hlasenych ptipadt postihla mladé lidi, u kterych se poc¢ate¢ni symptomy
projevily v priméru okolo 28 let. Penos se spojuje s pozitim masa nakazeného
BSE (bovine spongiform encephalopathy) a pravdépodobné také krvi a produkty
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z krve. Inkubacni doba rozvoje nemoci je v rozmezi 10—16 let. Typické symptomy
na zac¢atku nemoci jsou strach, deprese, vyhybéni se spole¢nosti a zmény chovani.
To mize byt doprovazeno stalou bolesti a zvlastnimi pocity ve tvari a v konceti-
nach. Pozdéjsi symptomy zahrnuji nestabilitu pti chiizi, ndhlé skubavé pohyby
a zhorsujici se demenci.
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Demence s Lewyho télisky

Demence s Lewyho télisky (DLB) nese sviij nazev podle Fredericka Lewyho, ktery
objevil ukladani malych sférickych proteint nyni nazvanych Lewyho téliska.
Nemoc je povazovana po Alzheimerové nemoci za druhou nebo tieti nejéastéjsi
formu demence ve vékové skupiné nad 65 let. Tato forma demence ¢asto za¢ina
pomérné nahle, ze zacatku rychle progreduje, pozdéji se trochu stabilizuje.
Demence s Lewyho télisky se do jisté miry projevuje stejné jako Alzheimerova
a Parkinsonova nemoc. Naptiklad lidé s DLB ¢asto trpi ztratou paméti, prosto-
rovou dezorientaci a komunika¢nimi problémy. Na druhou stranu se u nich stale
Castecné udrzuje normalni funkce paméti. U Parkinsonovy nemoci mohou pacienti
trpét také pomalosti, ztuhlosti svali, tfesoucimi se koncetinami a tendenci Soupat
nohama pfi chtizi atd. Dalsi symptomy zahrnuji halucinace, poruchy spanku,
riziko upadnuti a tendenci usinat pfes den. Schopnosti lidi trpicich DLB kolisaji
ze dne na den nebo dokonce z hodiny na hodinu.
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Downtiv syndrom

Pred ptlstoletim se lidé s Downovym syndromem vyjimeéné dozili véku patnacti
let. Od té doby se 1ékarska péce podstatné zlepsila, zvlasté v oblasti antibiotik
a kardiochirurgie. Tim se docililo, Ze priblizné 50 % lidi s Downovym syndromem
se nyni dozije véku Sedeséti let. BohuZel je tento benefit doprovazen vyssim rizikem
Alzheimerovy nemoci. Lidé s Downovym syndromem maji sklony k Alzheimerové
chorobé v niz§im véku a tato nemoc je ¢asto komplikovana epilepsii. Nejméné
36 % lidi s Downovym syndromem ve véku 50—59 let a 65 % téchto lidi ve véku
Sedesati let a vySe je postizeno demenci. Primérny vek poc¢atku choroby je 54 let.
Ptes 95 % lidi s Downovym syndromem zaznamenava zmény v mozku, jez jsou
typicky spojovany s Alzheimerovou nemoci.
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Frontotemporalni demence

U frontotemporalni demence (zahrnujici Pickovu chorobu) jsou napadeny ptedni
a postranni ¢asti mozku. Tyto ¢asti jsou znamy jako celni a spankové laloky.
V ranych stadiich nemoci miiZze byt pamét stile neporusena, ptrestoze si lidé
mohou myslet, Ze maji potize s paméti kviili problémtim s organizaci a koncen-
traci. Kazdy pacient proziva chorobu velice individualné. Presto mezi typické
projevy patii ztrata zdbran a zména osobnosti smérem k extroverzi (nebo naopak
k apatii a uzavieni se). Dale je narusena schopnost pochopeni véci a soucitu
s ostatnimi, coz mtize vést k neprimérenému chovani, jako je hrubost a pronaseni
nevhodnych poznamek, mlsani, nadmérné uzivani alkoholu, piehnané utraceni
penéz a vytvareni stereotypi. V pozdéjsich fazich jsou symptomy velice podobné
Alzheimerové nemoci.

U ptiblizné poloviny pacientti s frontotemporalni demenci se vyskytovala tato
choroba v rodiné. Nékteré zdédéné formy nemoci jsou spojeny s abnormalitami
na chromosomech 3 a 17. P¥i¢iny nezdédéné frontotemporalni demence nejsou
znamy. Primeérny veék pocatku choroby je 55 let.
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Huntingtonova choroba

V roce 1872 G. Huntington popsal rtiznorodé chorey (nekontrolované pohyby
téla), jez po ném dostaly jméno. Huntingtonova choroba (HD) je progresivni
onemocnéni kombinujici choreu s poruchami chovani a demenci. Je to dédi¢na
nemoc, kterd napad4 stejné muze a Zeny. Kazdé dité rodice trpiciho touto cho-
robou mé 50% riziko jejiho zdédéni. Existuje geneticky test, jenz mize diagn6zu
HD potvrdit.

Symptomy HD se obvykle objevi ve véku tiiceti az padesati let, ale mohou se pro-
jevit diive nebo pozd€ji. Rané piiznaky nemoci mohou zahrnovat jemné, nekont-
rolovatelné pohyby, nemotornost, problémy s kratkodobou paméti a koncentraci,
depresi a vykyvy nalad (které mohou nékdy zahrnovat agresivni a nespolec¢enské
chovani). V pozdéjsich stadiich mohou dodate¢né symptomy zahrnovat mimovolni
pohyby, problémy s feéi, polykdnim a ibytek hmotnosti.
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Parkinsonova choroba

Parkinsonova choroba je neurodegenerativni onemocnéni centralni nervové
soustavy. Vede k tbytku urcitych nervovych bunék, které jsou zodpovédné za
kontrolu svalové aktivity. U pacientd s Parkinsonovou chorobou je vétsi riziko
rozvinuti demence nez u osob, které ji netrpi. Pfesto se jen u 10—30 % pacientt
vyvine demence nebo snizeni kognitivnich funkci. Nejcastéjsi symptomy demence
spojené s Parkinsonovou chorobou jsou ztrata paméti a ztrata zdravého tsudku,
neschopnost vykonavani kazdodennich povinnosti (planovani, organizovani
a feSeni problémt). Pacient miize byt obsedantni se ztratou emo¢ni kontroly pro-
jevujici se nahlymi vybuchy hnévu nebo tzkosti. Pokud je Parkinsonova choroba
doprovazena demenci, je doba trvani této nemoci o trochu kratsi.
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Vaskularni demence

Vaskularni demence (VaD) je zapri¢inéna poruchou pritoku krve do mozku. Mluvi
se o ni nékdy jako o druhé nejcéastéjsi formé demence a miize koexistovat spole¢né
s Alzheimerovou chorobou. VaD muze byt zptisobena jednim nebo i nékolikana-
sobnym infarktem mozku (mrtvici). Mozkova mrtvice oznacuje oblast mozkové
tk&né nejvice poskozené snizenym krevnim zasobovanim mozku. Infarkty mohou
zpusobit slabost ruky ¢ nohy, nezietelnost feéi, emoc¢ni vybuchy, a dokonce zménu
chiize. VaD m4 obvykle néhly pocatek, ale je nasledovana postupnym pribéhem.
Aktualni typ VaD zalezi na povaze vaskularniho onemocnéni. Multiinfarktova
demence je zplisobena sérii malych infarktti. Rizné funkce mozku jsou napadeny
podle toho, kde se mrtvice v mozku nachéazi. Mozkové piihody v levé hemisféie
mozkové mohou vytstit v problémy s feci a paméti, zatimco mrtvice na pravé
stran€ mohou vyustit v problémy s poznavanim predmétti a koordinaci slozitych
ukolda.

U vaskularni demence je znamo neékolik rizikovych faktori (které jsou stejné
jako pro kazdy infarkt), napr. vysoky krevni tlak, diabetes, vysoka hladina cho-
lesterolu v krvi a srde¢ni onemocnéni. K dispozici jsou 1éky, které snizuji riziko
vzniku dal$ich infarktd.

119



Jiné stavy, které mohou
napodobovat demenci

Existuje fada 1écitelnych stavii, které mohou napodobovat demenci. Z tohoto
dtivodu je velmi dilezité, abychom ziskali spravnou diagnézu demence.

e Symptomy deprese jsou nékdy zaménovany za demenci, prestoze v nékterych
pripadech mtize pacient trpét depresi a zaroven i uréitou formou demence,
jakou je napt. Alzheimerova choroba.

e Nedostatek nékterych vitamind, jako napf. vitaminu B, ,, kyseliny listové a nia-
cinu, miZe vést ke kognitivnimu tpadku. Nedostatek téchto vitamint mize byt
odhalen pomoci krevnich testii a nasledné vyrovnan vitaminovymi doplnky,
zlepSenou stravou nebo zahajenim 1écby pfi¢in Spatné absorpce vitamint.

e Korsakoviiv syndrom je zpiisoben nedostatkem vitaminu B,. Tato porucha
je spojena s dlouhodobou konzumaci nadmérného mnozstvi alkoholu. Ve
vzacnych pripadech miiZe byt zptisobena tézkou podvyzivou. Jeji charakteris-
tika zahrnuje potize s kratkodobou paméti, vymyslenim udélosti k vyplnéni
mezer v paméti a problémy s uéenim se novym dovednostem nebo piijimanim
informaci. Progresi je obvykle mozné zcela zastavit, jestlize ¢lovék prestane
pit alkohol a zac¢ne jist zdravou stravu s vitaminovymi dopliiky.

e Toxiny a 1éky mohou zpiisobit kognitivni problémy. Pokud je problém zpt-
soben 1éky, casto je dostate¢né prestat uzivat dané tablety. Navrat k normélu
muze trvat urcitou dobu.

e Hypotyre6za (sniZzena funkce stitné zlazy) miize zpisobit priznaky, jez se
podobaji demenci, jako je zhorseni kratkodobé paméti a zpomaleni dusevnich
procesti. Tento stav 1ze nastésti zjistit jednoduchymi testy.

e Vyjimecné jsou lidé se zrakovymi ¢i sluchovymi problémy mylné podeziivani
z demence. To miiZe byt zptsobeno tim, Ze spravné neporozuméli tomu, co
jim bylo fe¢eno. V disledku jejich problému se mohou stat spolecensky izo-
lovanymi, coz miiZe mit dopad na jejich psychickou pohodu.
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DODATEK 2

Dulezité adresy a informace
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Kontakty

Ceska alzheimerovska spoleénost

Simtinkova 1600

182 00 Praha 8

Tel. +420 283 880 346
E-mail: info@alzheimer.cz
www.alzheimer.cz

Alzheimer Europe

14, rue Dicks

L-1417 Luxembourg

Tel. +352 297970

E-mail: info@alzheimer-europe.org
www.alzheimer-europe.org
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