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Abstrakt

Cil: Cilem vyzkumu bylo zjistit kvalitu Zivota seniorti s demenci pohledem rodinnych pfislusnikti. Dale pak porovnat vnimani
kvality zivota seniori s demenci rodinnymi pfislusniky v zavislosti na prostiedi, ve kterém senior zije. Metodika: Byl proveden
kvalitativni vyzkum, metodou sbéru dat byl nestandardizovany rozhovor. Vyzkumu se zucastnilo 9 rodinnych pfislusnikt
pacientl s demenci. Na zakladé analyzy dat byly stanoveny 4 kategorie: 1. zmény v psychické oblasti, 2. zmény kognitivnich
funkei, 3. zmény v oblasti aktivit denniho Zivota a instrumentalnich vsednich ¢innosti a 4. celkové vnimani kvality Zivota.
Vysledky: Z pohledu rodinnych pfislusnikii nejvice zhorSuje kvalitu Zivota seniorii s demenci ztrata paméti, ktera je vytazuje
z bézného Zivota, dale ztrata schopnosti orientace v prostoru a ¢ase a ztrata schopnosti vykonavat ¢innosti bézného denniho
zivota. Kvalitu Zivota snizuji také smyslové poruchy, které pacienty uvadéji do jesté vétsi socialni izolace a mohou v nich
podporovat narust paranoidity. Rodinni piislusnici hodnotili kvalitu Zivota svych blizkych v domacim prostiedi vyrazné 1épe
v porovnani s kvalitou zivota pacientti s demenci umisténych v domové pro seniory. V domacim prostiedi méli seniofi vice
podnétt, byli vice aktivizovani a vtahovani do rodinného a spolecenského zivota. Po nastupu do institucionalni péce doslo k
zhorSeni pfiznakll onemocnéni a postupnému vyfazeni nemocnych z aktiviza¢nich programi. Zavér: Dulezitou soucasti
zvySeni kvality zivota pacientli s demenci je podpora rodinnych pecovatelli, aby nemocni mohli ziistat co nejdéle ve svém
ptirozeném prostiedi.

Klic¢ova slova: kvalita Zivota, senior, demence, institucionalni péce, rodinni pecovatelé.

Abstract

Objective: The aim of the research was to determine the quality of life of seniors with dementia from the perspective of family
members. Furthermore, to compare the perceptions of quality of life of seniors with dementia by family members depending
on the environment in which the senior lives. Methodology: A qualitative research was performed, for the method of data
collection was used non-standardized interview. Research was attended by nine family members of patients with dementia.
Based on analysis of data there were determined four categories: 1. changes in the psychological field, 2. changes in cognitive
function, 3. changes in the area of activities of daily living and instrumental activities of everyday life and 4. overall perception
of quality of life. Results: From the perspective of family members most deteriorating quality of life of seniors with dementia
is the memory loss, which excludes them from normal life, as well as loss of ability to orientation in space and time, and loss
of ability to perform normal activities of daily life. The sensory disturbance also reduces the quality of life, which leads
patients into a greater social isolation and this may promote the growth of the paranoia. Family members rated the quality of
life of their loved ones at home as significantly better in comparison with the quality of life of patients with dementia placed in
the home for the elderly. In a domestic environment have seniors more stimulations, are more activated, and are more drawn
into the family and social life. After coming into institutional care occurs worsening of symptoms and the gradual removal of
patients from activation programs. Conclusion: An important part of improving the quality of life of patients with dementia is
the support from family caregivers; hence the ill can stay as long as possible in its natural environment.

Key words: quality of life, senior, dementia, institutional care, family caregivers.

Uvod
— L, iy e ., ojmu v soucasné zdravotni péci. Vyjadiuje nazor, Ze
Kvalita Zivota je jednim z nej¢astéji pouZzivanych PO P Y] J ;

zdravotni péfe ma smysl do té miry, v jaké pozitivne

korespondence: tatana.krsikova@nsphav.cz ovliviiuje Zivot pacientl (Dragomirecka, 2006, s. 9).

© 20110setrovatelstvi a porodni asistence 248



Krsikova,T., Buzgova, R.

Definice kvality Zivota se opiraji o pojeti zdravi
WHO, kdy zdravi neni chapano pouze jako
nepfitomnost nemoci, ale jako stav uplné fyzickeé,
psychické a socidlni pohody. Kvalitou zivota je
potom to, jak jedinec vnima své postaveni ve svété
v kontextu kultury a hodnotovych systémi, ve
kterych Zije a to ve vztahu k jeho osobnim ciltim,
ocekavanim, z4jmim a zivotnimu stylu (Hnilicova,
2005, s. 208).

Pacient s pokroc¢ilou formou demence Zije ve ,,svém
sveéte®, kterému cCasto okoli nerozumi a nechape jej.
Poruchy kognitivnich funkei vedou ke snizeni kvality
zivota nemocnych a jejich pecovateld, kterymi jsou
zpravidla nejbliz§i piibuzni. Pacienti s poruchami
kognitivnich funkci a to i s mirnymi jsou spolecensky
handicapovani a obvykle pocit'uji ztratu spolecenské
prestiZe 1 snizeni ekonomické urovné (Kalvach et al.,
2005, s. 239). Pohled na kvalitu zivota seniord
s demenci nemusi byt z pohledu samotného pacienta,
rodiny ¢i dal$ich zainteresovanych osob stejny.

V Ceské republice Zije v soucasné dobé kolem 120
tisic lidi s demenci a tento pocet se zdvojnasobi jiz
v roce 2040. Holmerova (2006, s. 77) uvadi, ze az 80
% senioru trpicich demenci Zije ve svém pavodnim,
domacim prostiedi a vétsinu péce jim poskytuji
rodinni pfislusnici. Onemocnéni demenci je dnes jiz
globalnim problémem, ktery se netyka jiz pouze
vyspélych zemi. Tento jev souvisi s prodluZzovanim
délky zivota a S tim souvisejicim obecnym starnutim
populace. U jedinct starSich 65 let je riziko 5 %, v 75
letech stoupa na 10 %, u lidi osmdesatiletych je 20 %
a vsouboru nad 90 let véku nalezneme 50 %
nemocnych trpicich zcela jasnymi ptiznaky demence.
V soucasnosti je patrny dalsi zavazny trend. Nartsta
skupina nemocnych, ktefi se nachazeji ve stfednim a
tézkém stadiu demence. Méné je téch, kteti trpi
mirnymi formami demence (Pidrman, 2007, s. 13-
15). V souvislosti se starnutim populace bude seniort
trpicich demenci pfibyvat. Snaha o zlepSeni kvality
Zivota téchto pacientl a jejich rodinnych pfislusniki
by se méla stat dulezitou soucasti zdravotnich a
socidlnich sluzeb.

Cil

Cilem vyzkumu bylo zjistit kvalitu Zivota seniort
s demenci a to z pohledu rodinnych piislusnikt. Dale
porovnat vnimani kvality Zivota seniori s demenci

rodinnymi pfislusniky v zavislosti na prostiedi, kde
senior Zije.
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Soubor

Vyzkumny soubor tvofili rodinni pfislusnici pecujici
o své blizké sdiagnézou demence. Vybér
respondentd byl zamérny, samovybérem, na zakladé
vysvétlujiciho dopisu, ktery byl se svolenim vedeni
NsP Havifov, p.o. umistén na psychiatrické
ambulanci NsP Havitov, p.o. Vyzkumu se zacastnilo
celkem 9 rodinnych pfislusnikd, 8 zen a 1 muz.
Pramérny ve€k byl 53 let, vékové rozpéti od 36 do 65
let. 5 respondentii bylo pracujicich, 4 byli dichodci.
Priimérna doba péce o blizkého s demenci Cinila 5,8
let, variacni rozpéti od 1 do 15 let. Vékovy primér
pacientll v dob¢ zacatku onemocnéni demenci byl 83
let, variatni rozpéti od 75 do 87 let. Ctyii rodinni
prislusnici umistili svého blizkého z divodu pretizeni
pecovatele do domova pro seniory.

Metodika

Vyzkum byl proveden kvalitativni vyzkumnou
metodou. Pro sbér dat byl pouzit nestandardizovany
rozhovor. Rozhovory probihaly v obdobi zati 2010 az
leden 2011, se souhlasem respondentli byly
nahravany na diktafon a nasledné piepsany do
pisemné podoby. V uvodu Dbyli respondenti
seznameni s problematikou vyzkumu, vSichni byli
yjiSténi o  anonymité provadéného  Setieni.
Respondenti volné hovofili k tématu kvality zivota
svych blizkych s onemocnénim demence.

Ziskana data byla zpracovana kvalitativni analyzou,
metodou barveni textu. Na zaklad¢ analyzy dat byly
vytvoreny 4 kategorie (1. zmény v psychické oblasti,
2. zmény kognitivnich funkci, 3. zmény v oblasti
aktivit denniho zivota a instrumentalnich vSednich
¢innosti a 4. celkové vnimani kvality zivota), které
byly dale ¢lenény do podkategorii. Vysledky jsou
popsany v jednotlivych kategoriich a podkategoriich.
Ptimé vypovédi respondentti jsou uvedeny kurzivou.
Jména respondentdi byla zdGvodu zachovani
anonymity zménéna.

Vysledky

1. Zmeény v psychické oblasti

V kategorii ,,Zmény v psychické oblasti“ byly
stanoveny tfi podkategorie: halucinace a bludy,
zmény nalady a zmény povahy osobnosti. V tab. 1 je
uvedeno, ktefi respondenti o dané podkategorii
hovorili.
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Tab. 1 Vypovédi respondentl v kategorii ,,Zmény v psychické oblasti

Podkategorie Marta Eliska Jana Alena  Véra Olga Karla  Petr  Jifina
Halucinace a bludy + - - + - + + T ¥
Zmény nalady + + + - + + + + +
Zmény povahy, - + + - - + - + +
osobnosti

+ respondent o tématu hovofil, - respondent o tématu nehovofil

Halucinace a bludy

Nejcastéjsi uvadénou zmeénou v psychické oblasti
byly bludy. Tykaly se ptesvédéeni o tom, ze se
pacient musi starat o své nezijici rodice, nebo
zemielého zivotniho partnera, nebo ze nékde byli,
nekde chodili, coz objektivné nebylo mozné. Dalsi
¢astou zménou v oblasti psychiky byla podeziivavost.
Nejcastéjsim tématem podeziivavosti byla ztrata
osobnich véci a penéz. Podezirani byli rodinni
ptislusnici ¢i znami.

Za zavaznou zménu v psychické oblasti uvadéli
rodinni pfislusnici halucinace, které pacienty
rozruSuji a mohou vést ve svém disledku az ke
zranéni pacienta. Pan Petr s pani Jifinou popisovali,
7Ze maminka ,,vidéla®, jak ji nékdo nahlizi do oken,
»slySela® také zvonit zvonek, coz ve svém dusledku
vedlo k tomu, ze maminka se chtéla kukatkem
podivat, kdo to zvoni, stoupla si na Spicky, upadla a
zlomila si kréek kosti stehenni. Pani Karla popisuje:
., Halucinace potom méla Silené, Silené. Porad méla
psy V posteli, hrozné nesmysly mluvila, hrozné.
Jezdila nekde s posteli, kdesi néco trhala, na stendach
néco videéla, rikala, Ze ji kazdy den nékdo bije.
Z rozhovorti s respondenty vyplynulo, ze nebyl
vyraznéj$i rozdil ve vyskytu halucinaci a bludi u

......

vV domov¢ pro seniory.

Zmény nalady

Rodinni pfislusnici nejcastéjsi zménu nalady uvadeli
ztratu zajmu a apatii. Dale pak neéinnost, depresivitu,
poruchy spanku, bloudéni a agresi. Pani Karla
vypovida: ,,Maminka slabla, prevaziné pospdvala....,
pak uz neméla o nic zdjem, oci zaviene, slabad,
spala. “ Naopak dédecek pani Véry trpél spankovou
inverzi a no¢nim bloudénim: ,,Déda byl naprosto
zdravy a najednou zacaly poruchy spdanku u ného. Ve

dne spal a v noci byl vzhiiru, zacal bloudit po byté v
noci, takze ho babicka vidycky nahdanéla po byté a
zacal vychazet i mimo byt, takZe to bylo takové i
nebezpecné.

Nekteti respondenti uvedli zhorSeni depresivnich
ptiznakl a zvySeni agrese pfi zhorSeni sobéstacnosti
(ztrata pohyblivosti, vznik inkontinence) nebo zméné
prostfedi (hospitalizace v LDN, respitni péce).
Depresivni  priznaky se projevily  zvySenou
plactivosti, dalsim prohloubenim apatie a nezajmem
0 okoli. Agresi popisuje pani Olga pfi umisténi
tchyné do respitni péce v dobé rekonstrukce domu
takto: ,,..no a treti den mi volali, Ze babi je
agresivni, nechce tam byt....Vidéla jsem to jeji
zoufalstvi, tu zlobu, ty jeji zlé oci.

Zmény povahy, osobnosti

Nékteti rodinni ptislusnici uvadéli, Ze béhem nemoci
doslo u jejich blizkych ke zméné povahy, kdy jedna
znemocnych se stala dle sdéleni pani Jany
panova¢nou a tvrdohlavou, coZz pied onemocnénim
demenci nebylo. Pani Olga vypovidd o zméné
povahy ,.k lepSimu, kdy pacientka se stala klidné&jsi,
mirngj$i. Zmirnila se jeji dominantni, organizatorska
povaha, ptestala sledovat ptisné finan¢ni pomeéry
v rodingé. Ve tretim piipadé udavaji pan Petr s pani
Jifinou, Ze z veselé, aktivni Zeny se stala depresivni,
popudliva a podrazdéna seniorka.

2. Zmény kognitivnich funkci

V kategorii ,,Zmény kognitivnich funkci byly
stanoveny ti'i podkategorie: poruchy paméti, poruchy
orientace a kognitivni trénink. V tab. 2 je uvedeno,
kteti respondenti o dané podkategorii hovofili.

Tab. 2 Vypovédi respondentl v kategorii Zména kognitivnich funkci

Podkategorie Marta Eliska Jana Alena  Véra Olga Karla Petr  Jifina
Poruchy paméti + + + + + + + + +
Poruchy orientace + + + + + + + + +
Kognitivni trénink + + + - + + - + +

+ respondent o tématu hovofil, - respondent o tématu nehovofil
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Poruchy paméti

Vsichni respondenti se shodli, Ze u jejich pfibuznych
doslo zahy k vyrazné poruse kratkodobé paméti, kdy
nejcasteji se objevovaly vypadky slovni zasoby, tyto
byly nahrazovany konfabulacemi. Zapominali, zda
jedli, zda wzili léky, zapominali, co se udalo
Vv nedavné minulosti. Pani Véra uvadi piiklad:
,,Nemohl si vzpomenout, tfeba néco délal a ted’ to
nemohl dokoncit, nevédel jak. Prosté odesel a
zapomnél na to. Nevzpominal si na urcité faze
rozhovoru, ktere vedl s babickou nebo s nami.* Pani
Jana popisuje postupnou ztratu paméti u své babicky:
,Zacala prosté zapominat, hiire se orientovat,
vybavnost nebyla, takova jaka by méla by,
novopameét prosté byla ¢im dal slabsi, objevovala se
staropamét’  a  vypadky  zacala  nahrazovat
konfabulacemi.

U Sesti zosmi pacienti zistala zachovana
dlouhodobd pamét, dokonce jedna pacientka, jejiz
manzel byl Némec, zacala hovoftit némecky. U dvou
pacientll v terminalnim stavu demence doslo i ke
ztrat€¢ dlouhodobé paméti, jejich zivot se zménil na
pouhy pfijem zékladni oSetfovatelské péce.

V pozdéjsich stadiich demence zacinalo dochazet
K tomu, Zze nemocni si jiZ nepamatovali jména svych
pribuznych, nebo je dokonce nepoznavali. Toto bylo
pro pecujici velmi traumatizujici zazitek. Pani Alena
popisovala, jak jeji maminka hovofila o tom, Ze
nikoho nemda, na coz ji respondentka odpovédéla:
,Ale vzdyt ja jsem tvoje dcera! Jmenuji se tak a tak. *
A maminka na to: ,,Ne, to ne. Ja jsem nikdy zZdadnou
dceru neméla. “ Pani Alena se pfi liceni této udalosti
rozplakala a tekla: ,, No, to bylo hrozné!*

Pani Véra popisuje stav, kdy také jeji dédecek jiz
nikoho nepoznaval, byl v termindlnim stadiu
demence a lezel v nemocnici po zlomeniné krc¢ku
kosti stehenni. ,,Nejhorsi je, kdyz vidite, jak ten
clovek chradne. Vy ho zndte v plné vitalité a sile,
vzdy dobre naladéného. A ted prosté vidite, Ze je to
uplné jiny clovek, nez jakého jste znala. Uplné
nejhiire to nesl miyj otec, kdyz ho deda uz nepoznal. *
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Poruchy orientace

Vsichni osloveni respondenti odpovédéli shodne, ze
jejich ptibuzni byli dezorientovani jiz v pocatecnich
fazich onemocnéni mistem a Casem, dezorientaci
osobou zminovali pouze tii respondenti. Pani Eliska
udavala, Ze kvyrazné dezorientaci prostorové a
casové doSlo po tom, co byl tatinek propustén
Z nemocnice po atace mozkové piihody. U pacientt,
ktefi byli umisténi do domova pro seniory, nebo i
docasné napt. do respitni péce, doslo dle vypovédi
respondenti k prohloubeni poruchy orientace.

Kognitivni trénink

V Sesti pfipadech respondenti odpovidali, ze byli pfi
psychiatrickém vySetfeni, kdyz byla stanovena
diagnéza demence, pouceni o nutnosti trénovat
pamét a byly jim doporuceny nékteré techniky
nacviku kognitivnich funkei. Ve vSech Sesti
ptipadech se rodinni pfislusnici snazili své nemocné
aktivizovat a trénovat pamét. VétSinou se jim to
datilo v pocateénich fazich onemocnéni, ale
S postupnou progresi onemocnéni dochazelo k stale
niz8i ochoté ke spolupraci ze strany nemocnych.
Velkym problémem byly smyslové poruchy, kdy
zhorSeni zraku odrazovalo pacienty od cteni, hrani
spoleCenskych her a také zhorSeni sluchu u pacientl
vedlo k tomu, Ze uz nechtéli sledovat televizi ani
poslouchat rozhlas. Navic u pacientd se zhorSenym
sluchem se také zvyraznila paranoidita. Ve dvou
piipadech respondenti nacvik kognitivnich funkci
neprovadéli vibec, protoze o této moznosti nebyli
informovani.

3. Zmény v oblasti aktivit denniho Zivota a
instrumentalnich v§ednich ¢innosti

V kategorii ,,Zmény v oblasti aktivit denniho Zivota a
instrumentalnich vSednich ¢innosti“ byly stanoveny
tii podkategorie: pohyblivost, hygienickd péce a
vyziva. V tab. 3 je uvedeno, ktefi respondenti o dané
podkategorii hovofili.

Tab. 3 Vypovédi respondentd v kategorii Zmény v oblasti aktivit denniho zivota a instrumentalnich vSednich

¢innosti

Podkategorie Marta Eliska Jana Alena  Véra Olga Karla  Petr  Jifina
Pohyblivost + + + + + T i n
Hygienicka péce + + + + + + + +
Vyziva + + + + + + + i

+ respondent o tématu hovofil, - respondent o tématu nehovofil

Pohyblivost
Vsichni respondenti shodné vypovédéli, Ze v pocatku
onemocnéni byla vétsSinou pohyblivost

bezproblémova, pouze jedna pani se pohybovala
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s pomoci francouzské hole z diivodu artrozy. Teprve
s rozvijejici se demenci, pét respondentti uvadi, Ze to
bylo v dobé stfedni faze demence, dochazelo ke
snizovani schopnosti pohybovat se bez pouziti
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kompenzaénich pomicek nebo dopomoci pecujicich.
V Sesti ptipadech byl pfi¢inou zhorSené pohyblivosti
nebo neschopnosti pohybu pad pacienta. Pady se
vyskytovaly u jednotlivych pacienti v pribéhu
onemocnéni opakované. V péti piipadech zlstali
pacienti pln¢ lezici, odkdzani na komplexni péci
pecujicich.

Hygienicka péce

Dalsi jev, ktery popisovali rodinni pfislu$nici u v§ech
nemocnych, byla naprosta ztrita potfeby hygieny.
Nemocni zpocatku spi§ zapominali provadét hygienu,
Vv pozdgjsich stadiich onemocnéni se jevila povinnost
provadét hygienu pro pacienty jako velmi obtéZujici.
U péti pacienti doslo ke vzniku inkontinence. Od
sttedni faze demence nebyli pacienti schopni dle
vypoveédi respondentd vykonavat zakladni ukony
hygieny, obléknout se.

Vyziva

Ve vypovédich respondentl se prokazala riznorodost
spojena s piijmem potravy pacientd. Na nedostatek
vyzivy poukézali rodinni pfislusnici, ktefi umistili
svého blizkého do institucionalni péce. Pani Karla
udava, ze vdomové pro seniory nebyla vyziveé
vénovana dostateCna pozornost, zejména z divodu
nedostatku personalu a ¢asu na krmeni. ,, Opravdu,
V té konecne fazi, kdyz jsem za ni byla, tak ona uz
byla kost a kiize, protoze nemohla jist ani pit. A ja
jsem opravdu, pét deka Sunky ji davala dvé a pul
hodiny. Ale snédla to, oci porad zaviené, nemluvila,
ale tak nékdy kyvla, ale jak tu Sunku jedla, tak lezela
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na boku a zaviené oci a Septem jenom: ,,To je
dobrota.“ Také pani Alena vypovidala, Ze maminka
dokud byla v domacim oSetfovani, jedla s chuti a
dostatecné, az po tom, kdyZz byla hospitalizovana na
gerontopsychiatrickém oddéleni, pfestala Gplné jist a
pit.

Dal$im zajimavym poznatkem byla vypovéd pani
Véry: ,,My, kdyz jsme chodili za dédou na navstévu
do domova diichodcii, tak jsme ho treba videli jist, a
to bylo docela zvlastni, protoze on jedl veci, které
nikdy pred tim nemél rad. Treba rajskou polévku,
kterou vylozené nesnasel. No a ted’ to uplné vsechno
snédl beze zbytku. A kdyz jsme se ho zeptali: ,,Dédo,
co to jis?* Tak rekl: ,Jidlo." ,,A jaké?* A ted se
Jjenom dival a nemohl odpovedeét, protoze nevédél....
Ale potom uz se to zhorsovalo a on mél hlad a jedl
viastné vsechno, co je kolem neho. Treba jedl
knofliky, kiwi, které meél na stolecku snédl cele....Ano,
on mél porad hlad a chtél porad jist. *

Pan Petr s pani Jifinou udavaji, Ze maminka, ktera
cely zivot milovala sladké jidlo, jej nyni zcela
odmita, nechutna ji, i jogurt je pro ni piilis sladky.
Neékdy udava, ze jidlo je napt. prilis slané.

4. Celkové vnimani kvality Zivota

V kategorii ,,Celkové vnimani kvality zivota™ byly
stanoveny Ctyfi podkategorie: hodnoceni kvality
zivota, srovnani kvality zZivota dle prostitedi a
moznosti zlepSeni kvality Zivota. V tab. 4 je uvedeno,
kteti respondenti o dané podkategorii hovofili.

Tab. 4 Vypovédi respondentti v kategorii Celkové vnimani kvality Zivota

Podkategorie Marta Eliska Jana Alena  Véra Olga Karla  Petr  Jifina
Hodnoceni  kvality + + + + + + + +
Zivota

Srovnani kvality + + + + + + + +
zivota dle prostredi

MozZnosti  zlepSeni + + + + + + + +

kvality Zivota

+ respondent o tématu hovofil, - respondent o tématu nehovofil

Hodnoceni kvality Zivota

Ve vypovédich vétSiny respondentti se ukazuje, Ze
sami pacienti si neuvédomuji zhorSenou kvalitu
svého zivota. Pouze ve dvou piipadech pecujici
vypovédéli, Ze sami nemocni udavali zhorSenou
kvalitu svého zivota zejména na zacatku nemoci.
Pani Olga udava vypovéd své tchyné: ,,JezZisi, ta
moje hlava, kdyby se mi ta pamét vrdtila! Nesio by
vymenit hlavu? “Pani Karla uvadi: ,,Kdyz starla, tak
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zpocatku rikala, Ze ji ta hlava uz tak nemysli, Ze je to
Spatné, Ze je ji to neprijemné,ale pozdeji uz ne. Pak
uz vypadala spokojené. Nektefi nemocni vnimali
negativné¢ zavislost na péci. Pani Marta uvadi:
, Maminka byla clovék aktivni, no a ted vidi, zZe ji
musi nekdo obsluhovat, tak to je pro ni depresivni.
Ona porad zapomind, Ze uz nechodi a chce si sama
chodit.....Trapi ji to, Ze si nikam nemiize zajit, zZe je
porad jen v té posteli.....A potom ten strach, porad se
boji. “
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Snizenou kvalitu zivota svych blizkych vnimaji vSak
rodinni pfislusnici. ZhorSenou kvalitu zivota vidi
zejména ve ztraté sobéstacnosti a nedostatku zajmu o
okoli, upusténi od zajml, koni¢kd. Pani Jana
odpovida: ,, Upustila od svych zajmu, konickil.
Kvalita Zivota se zhorsila smeérem k takové
necinnosti, apatii a naprosté snizeni sobéstacnosti. "
Dale snizenou kvalitu rodinni pfislusnici spojuji se
ztratou paméti a ztrdtou autonomie. Pani V¢éra
odpovida: ,, Zhorseni kvality Zivota vidim v tom, Ze se
zacal menit v jiného clovéka, to jak chradnul, jak
ztracel schopnost Fidit sviij  Zivot. Naprosta
nesobéstacnost, naprostd rezignace.” Pani Olga
odpovida: ,, Snizeni kvality Zivota vidim predevsim ve
ztraté paméti, ktera ji tim de facto pripravi o
schopnost normalné Zit. Nevnimd, co se kolem ni
deje. Cte a nevi co. Divd se na televizi, ale nevi, o co
tam jde. Nenaji se, nenapije se, neumyje se, protoze si
nepamatuje, jestli to udélala, nebo to ma udélat,
moznd ani nema silu to udelat. Je to hrozné.

Srovnani kvality Zivota dle prostiedi

Respondenti, ktefi pecovali o své piibuzné
v domacim prostfedi, udavali, ze jejich rodinni
ptislusnici jsou vice aktivizovani, maji vice podnétd,
Ziji ve svém prostredi, které znaji, a i kdyz jej tieba
jiz vzdy nepoznavaji, citi se zde v bezpeci. Rodinni
ptislusnici jim dopomdahali v aktivitach a potfebach,
které pacienti sami nezvladaji. V tom vidi podstatné
vy$si kvalitu zivota svych pfibuznych. K tomu
vypovida pani Marta: ,, Clovék, ktery potiebuje podat
jidlo, piti, ona si sama na to nedosdhne. A doma je to
pro ni lepsi, protoze je v takovém tom deni. Vi, Ze je
jaro, Ze je léto, zZe tam pada snih, Ze sviti slunce, Ze
tam vali voda, a ze prijdou na navstévu spis nez do té
nemocnice, i vnuci i pravnuci. Oni s ni vykladaji,
takze ona je v takove veétsi pohode. ©“ Pani Eliska také
vidi vy$s$i kvalitu zivota pro seniora v domacim
osetfovani. Uvadi: , Myslim, Ze je pro ného lepsi
domaci prostiedi, Ze prece jenom ty domdci stimuly
Jsou takove pro neho znamé a asi, kdybychom jej dali
do néjakého ustavu, tak by byl uplné ztraceny a bal
by se, protoze by si vitbec neuvédomoval, kde se
nachazi.

Také pani Olga udava vyssi kvalitu Zivota v domacim
osetfovani obzvlasteé po tom, co byla jeji tchyné jeden
mesic umisténa na respitni jednotce po dobu
rekonstrukénich praci u nich v domé¢: ,, Vidéla jsem
Vrespitce ty jeji ocicka, bez lesku. Prosily,
nenechavejte mé tady!

Respondenti, ktefi peCovali o své piibuzné nejdiive
v domacim prostiedi a posléze je umistili do domova
pro seniory, vypovidali téméf shodn€. Po umisténi do
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domova pro seniory odpovédéla pouze jedna
respondentka, a to pani Alena, ze byla s péci
Vv domové spokojena. ,, Kvalita zZivota maminky se v
domové podstatne zlepsila, porad se jim tam nekdo
venoval. Ja jsem na to doma uz neméla takovou silu.
Vtom domové byli kazdy den ve spolecenské
mistnosti, hrali néjaké hry, nebo si povidali. My jsme
tam mohli kdykoli prijit, byt tam s ni jak dlouho jsme
chteli. Ostatni tfi respondenti, kteti méli své piibuzné
také v domovech pro seniory, shodn¢ vypovidali, ze
se kvalita Zivota jejich seniorti podstatn¢ zhorsila.
Pani Jana vypovida: ,, Zjistili jsme pri navstévaich, ze
babicka v podstate cely den viastné prosedi v kresle.
Casto se nam stavalo, Ze kdyz jsme prisli, takze i
jidlo, které ji patrné persondal prinesl, nebylo
snédeno, stalo na nocnim stolku, a viastné v podstate,
kdyz jsme pri navstévach kontrolovali nocni stolek,
tak tam méla plno nesnédeného jidla.... Babicka
chradla a hubla a viastné chatrala, jak na duchu, tak
i na teéle. Byl tam markantni vahovy ubytek, zhorsila
se jeji motorika, nebyla schopna potom uz vykondvat
ani hygienickou péci, ke konci potom byla nucena mit
Jjednorazové pleny. Respondentka dale vypravéla,
jak babicka upustila od svych zajmt a konicki.
Udava, ze kvalita babic¢ina zivota se zhorsSila
smérem k necinnosti, apatii. Doklada to slovy:,, Zddlo
se mi, ze s prohlubujici se demenci se sniZil i zdjem
personadlu o takovéhoto clovéka. Dokud ta demence
nebyla tak masivni, tak ta aktivizacni péce o ty lidi
byla veétsi, ale potom pozdeji vitbec nemiizu hovorit o
néejaké aktivizacni praci. A musim vict, Ze jsem tam
postradala uz i deficit oSetFovatelské péce, protoze
Jjsem se kolikrat setkala s tim, Zze pod nocnim stolkem
lezely léky, na zemi, kde tam nebylo ani vytieno a
lezely tam prosté léky a v podstaté prisla sanitarka
nebo zdravotni sestra a dala ji do ruky pomeranc,
kdy nutné védéla, ze si ho nemiize oloupat.... Ale ja
jsem to vnimala tak, Ze se jakoby sniZila diistojnost
toho clovéka. A Ze ten dementni ¢lovék ztratil pro to
své okoli vyznam, Ze uz se jakoby s nim nechce nic
délat, Ze uz na takovem cloveku nezalezi. -

Nékteti se setkali pfimo s negativnim piistupem
persondlu. Pani Karla vypovida: , Nékolikrat, kdyz
jak pacientum nadavaji, dost Skarede. I mamce
nadavaly, kdyz nevedely, Ze uz jsem tam. Kvalita
Zivota zadna. Alespon ti co uz byli v tezkém stavu, tak
o ty uz tam moc zajem nemeli. Ti uz tam nikoho
nezajimali. Maminka také ¥ikala, Ze ji kazdy den
nekdo bije. Prisla jsem na navstévu a maminka méla
v obliceji, ale i na téle modriny, ale sestry, kdyz jsem
se ptala, jestli mamka spadla, rekly, ze ne.... *
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MozZnosti zlepSeni kvality Zivota

Rodinni piislusnici se domnivaji, Zze zlepSeni kvality
zivota jejich blizkych s demenci by mohlo zlepsit
dostatecné vysoké finan¢ni zabezpeceni jich jako
pecovatell, aby mohli zistat se svymi ptibuznymi
doma a celodenn¢ o n€ pecovat. V osobni péci totiz
vidi moznost zajistit svym ptibuznym kvalitni zivot.
Méli by dostatek casu a prostoru k aktivizaci
pacientl, procvicovani kognitivnich funkci, méli by
¢as se jim pln€ vénovat. Je pro né velmi
vycerpavajici, kdyz ptfi péci o dementniho pacienta
museji chodit do prace, vétsina z nich musi zajistovat
dvé domacnosti, zajistovat nakupy, zajistit stravu pro
své piibuzné, a v podstaté zit v neustdlém strachu,
aby jejich dementni senior néco neproved],
nezabloudil, nezranil se. Nékteii respondenti udavali,
7e dalsi pomoci ke zvySeni kvality zivota jejich
ptibuznych, by byla dostate¢né Siroka sit’ agentur
domaci péce nebo pecCovatelskych sluzeb, které by
byly schopny pfizplisobit sviij harmonogram
pottebam klientl, nikoliv klienti jim jak je tomu dle
jejich nazoru nyni. To nabourdva jisty tad, ktery
dementni pacienti potfebuji. Jednak chodi témér
pokazdé jiny pracovnik, pfichazeji provadeét
intervence, napf. rehabilitaci v nevhodné dobé, Casto
v dob¢ obéda, nebo v dobé kdy pacient odpociva. Ve
dvou pftipadech pak jeste¢ respondenti uvedli, Ze by
melo byt legislativné oSetfeno, aby se mohli vratit do
puvodniho zaméstnani, pokud by jejich senior
zemiel, nebo byl umistén do domova pro seniory.

Diskuse

Nejcastéji se vyskytujici zménou v psychické oblasti
pacientli s demenci v naSem vyzkumu byly bludy,
halucinace a podeziivavost. Halucinace vedly ve
svém disledku v jednom ptipadé dokonce ke zranéni
pacientky. Respondenti dale u svych ptibuznych
uvadéli Casto apatii, ztratu zajmu o okoli a necinnost.
Dal$im pomérné Castym jevem byla zména povahy
nebo osobnosti. Pidrman (2007, s. 79) uvadi, Ze
poruchy chovani ve stafi se vzdy rozvijeji spolu
s poruchami kognitivnich funkci. Poruchy chovani
jsou napadné, byvaji proto priznakem, ktery vzbudi
pozornost. Mohou byt prvnim divodem, ktery
povede K vysetfeni odbornikem, a tak mize dojit
k odhaleni jiz pfitomné demence. Barto$ (2010, s. 40)
uvadi, ze doprovazejici osoba Casto piekvapiveé udava
svédectvi, zn¢hoz mame dojem, Ze se jednd o
vypovéd o nékom jiném. NejcastéjSimi zmeénami
jsou zmény osobnosti, kdy ptivodni vlastnosti jsou
akcentovany, nebo se naopak vytraceji, nebo se
rozvine opacny extrém. Také Holmerova (2009, s.
22) popisuje nejcastéjsi behavioralné psychiatrickou
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symptomatologii demence: agitovanost, bludy,
halucinace, bloudéni, poruchy spanku, agresivitu,
uzkost a strach, poruchy orientace atd. Koopmans
(2009, s. 24) zjistoval, zda a jaké neuropsychiatrické
pfiznaky se wvyskytuji vkonecné fazi zivota u
pacientll s demenci. U pacientl byl zjistén specificky
zpusob chovani s prevalenci apatie, agitace a zejména
chovani v pribéhu rané péce. Pacienti vydavali
podivné zvuky, predvadéli opakujici se manyrismy,
plivali, kficeli a bili se.

Osloveni respondenti v nasem vyzkumu dale udévali,
ze jednim zprvnich pfiznakd, které se u jejich
ptibuznych vyskytovaly, byla ztrata kratkodobé
paméti, ktera se postupné prohlubovala. Pecujici
udavali, ze ztrata paméti ve svém dusledku vedla ke
zhorSeni kvality zivota jejich ptibuznych, protoze je
V podstaté¢ vytadila zbézného zivota. Pacienti si
nevzpomneéli, jestli uzili 1éky, jestli jedli, prestali se
orientovat ve svém prostiedi. V pozdéjsich stadiich
demence udévali pecujici jako velmi traumatizujici
skuteCnost, Ze je jejich pfibuzni nepozndvaji.
Kobérska et al. (2003, s. 9) uvadi zZe, ztrata paméti je
v tomto stadiu jiz velmi pokrocila, coZ se peCovatele
obvykle velmi osobné dotykd — nemocny totiz Casto
nepoznava své blizké, pribuzné, pratele a to byva
velmi zranujici. Také Callone (2008, s. 81)
upozornuje pecujici, ze je Casem jejich nemocny
demenci mozna nebude poznavat, bude je oslovovat
jinym jménem, Uroven jeho reakci se bude ménit. Je
dilezité, aby na to byli pecujici pfipraveni. V naSem
vyzkumu se tento jev vyskytnul v péti ptipadech. Ve
ttech pripadech udavali pecujici, Ze k tomu doslo az
V pozdé€jsim stadiu onemocnéni, ve dvou piipadech
pecujici udévali, ze pacienti nepoznali osoby, které
delsi dobu nevid€éli (napf. vnuky, vzdalengjsi
ptibuzné).

Jako vyrazny pokles kvality Zzivota pacienti
s demenci udavali respondenti zhorSeni pohyblivosti
a snizeni sobé&stacnosti. ZhorSena pohyblivost vedla
k Castym padim pacienti a urazim. Martinek a
Barto§ (2008, s. 186-192) se zabyvali ve svém
vyzkumu, jak se u pacientli s Alzheimerovou nemoci
postupné zhorSuje sobéstacnost v bézném zivoté a tak
vzrustd zavislost na pomoci druhé osoby -—
pecovatele. Vyzkumem zjistovali, které ze tficeti Ctyf
vybranych aktivit denniho Zivota byly u pacienti
nejvice zachovany, které nejvice postizeny a které
pecujici nejvice obtéZovaly. Zjistili, ze choroba se
nejvice dotykala zékladnich aktivit, nejvice byla
postizena dezorientace Vv ¢ase. Dezorientace v Case
byla nejvice obtézujici pro pecovatele pacienti
sleh¢i demenci, peCovatelim pacient s t&z8i
demenci vadila zejména narusena komunikace.
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Také problémy s vyzivou udavali pecujici jako
snizeni kvality zivota svych blizkych. Nejhife
vnimali to, Ze jejich pfibuzni slabnou, ztraceji
hmotnost. Nékteti rodinni piislusnici poukazovali na
problém s vyzivou vdomovech pro seniory, kde
vyzivé a stravovani pacientt dle jejich nazoru nebyla
vénovana dostateCna pozornost, obzvlast¢ pak
seniorim v pozd¢jsich stadiich onemocnéni demenci
z divodu nedostatku Casu pii krmeni. V domacim
osetfovani piibuzni vénovali potfebny cas krmeni,
pripravé stravy a dohledu nad vyzivou. Vyziva je u
pacientli s demenci jednou z diilezitych potieb. Dle
Holmerové (2009, s. 113) je demence vysoce
energeticky narocna choroba. I pii zvySeném piijmu
potravin nemocni pfi rozvinuté nemoci hubnou az
kachektizuji. Je potieba zvysit pocet jidel. Nemocni
snedi 1 velké porce, nékdy az neuvétitelné mnozstvi
jidla. Je nutné dbat na pitny rezim.

Dle vypovédi rodinnych pfislusnikii seniofi si sami
zejména v pozdni fazi nemoci snizenou kvalitu zivota
ptili§ neuvédomovali. Také Haskovcovd (2010, s.
265-266) poukazuje na fakt, Ze clovék postizeny
demenci si mnohdy neuvédomuje sviij zuboZeny stav,
ani problémy, které ptisobi svému okoli. Zdiraziuje
vSak, ze 1 vrozvinutych formach nemoci je u
nemocnych zachovano vnimani libych a nelibych
pocitii. Kubesova (2009, s. 26) dodava, Zze nemocny
v pokrocilém stadiu demence lezi, naji se, nereaguje
prili§ na okoli, ale tvafi se spokojené. Jeho
subjektivné vnimand podoba zivota vté chvili
paradoxné nemusi byt az tak Spatna.

Vyzkumem bylo prokazéno, ze dotdzani rodinni
ptislusnici hodnotili 1épe kvalitu zivota seniori
sdemenci v domacim prostfedi. Nemocnym bylo
v domacim prostiedi pfibuznymi vénovano vice ¢asu,
byli vice aktivizovani a zacletiovani do rodinného
zivota. Bossen (2010, s. 2) doklada ve svém
vyzkumu, jak je dilezity pro seniory s demenci také
kontakt s pfirodou, byt tieba pouhym pohledem
zokna. Je to jeden z mnoha stimuld, ktery muze
zlepsit kvalitu zivota téchto seniorti. Hoe (2007, s.
22) ve sv¢ studii srovnaval pohled na kvalitu zivota s
demenci ze strany oSetfujicich a oSetfovanych
pacientd. Byly zjistény rozdily v determinantich
urcujicich pohled oSetfovanych a oSetfujicich na
kvalitu zivota. Rodinni pfislusnici oSetfujici nemocné
udavali zvySenou kvalitu zivota, pokud mél pacient
méné depresivnich symptomd, byl méné podrazdény,
méné apaticky, byl méné zhorSen v kazdodennich
béznych aktivitach a zil doma.

Osloveni pecujici, ktefi maji své seniory umistény
v domovech pro seniory, vidi zhorSeni kvality Zivota
svych pfibuznych v tom, ze pfedevsim v pozdéjsich
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stadiich onemocnéni se pacienti dostavaji na okraj
z4jmu zdravotnického personalu, jsou jen velmi malo
nebo nejsou vibec aktivizovani, chybi jakékoli
stimuly, neni dostate¢n¢ vénovana pozornost vyzZive
pacientl, hygiené, né€kdy vidi ptibuzni dokonce i
deficit zakladni oSetfovatelské péce. Snizuje se
diistojnost pacientt.

Vetejny ochrance prav — ombudsman provedl
v prosinci 2006 az kvétnu 2007 navstévy ve
27 zafizenich socialnich sluzeb pro seniory. Ve své
zpravé poukazuje na mnohé nedostatky, predevsim
nedostatky v poétu pracovnikti v socialnich sluzbach,
ergoterapeutt. a rehabilitacnich pracovniki a
nedostatky pifi respektovani lidské duastojnosti
(Motejl, 2007).

Pro zlepSeni kvality zivota nemocnych s demenci by
rodinni pfislusnici ocenili dostatecné vysoké finan¢ni
zajisténi pecujicich tak, aby mohli opustit své
povolani a zlstat se svym seniorem doma. Dale
dostateCn¢ rozsahlou sit’" agentur domaci péce a
pecovatelskych sluzeb, které by se piedevsim Casove
prizptisobily pottebam klienti a byly rodinnym
prislusnikim napomocny v péci o jejich piibuzné.
Holmerova (2003, s. 34) uvadi, Ze je nejvyssi Cas
k zamysleni jak vytvofit prostfedi a sluzby, které by
seniorim a chronicky nemocnym umoznily co
nejdéle setrvat  vjejich domacim  prostiedi.
Vychodisko vidi ve vytvoreni socialni sit€, podpory a
pomoci pecujicim a také materialni pomoci a sluzeb.
Tosnerova (2001, s. 48-49) uvadi, ze v prizkumu
EUROCARE, ktery byl provadén v ramci Evropské
Unie, zaujimaji vSichni neformalni oSetfovatel¢ a
pribuzni dalezité misto v fetézci zdravotni a socialni
péce. V tadé evropskych zemi je institucionalni péce
az posledni variantou, pro svou nakladnost, ale také
pro ztratu autonomie jedinci. Prakticky v celé
Evropé se kuspokojovani potieb lidi s demenci
preferuje péce ve vlastnim domacim prostiedi, jednak
proto, ze vétS§ina nemocnych tuto variantu vitd a
jednak proto, Ze naklady statu na poskytovani péce
v ustavni péci mnohokrat prevysuji naklady na péci
ve vlastnim domove.

Zavér

Z dtivodu starnuti populace a prodluzovani nadéje na
doziti lze predpokladat, Ze seniort s demenci bude
v Ceské republice pfibyvat. Proto by kvalité Zivota
téchto pacientt méla byt vénovana dostateéna
pozornost. Zvyzkumu dle vypovédi rodinnych
pecovateli vyplynulo, Ze je potieba podporovat co
nejdelsi moznost setrvani seniora s demenci

v domacim prostiedi, zejména formou podpory
rodinnych pecovateli a rozvojem domaci péce.
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Kvalita zivota senioril s demenci muize byt dale
zvySena stabilnim prostfedim, dostate¢nou aktivizaci,
dostatkem c¢asu na krmeni a dalsi pecovatelské
¢innosti a respektovanim  lidské  dlstojnosti
nemocného.

Etické aspekty a konflikt zajmu

Studie byla provedena podle zakladnich pravidel
Helsinské deklarace (2002). Autofi deklaruji, Zze
studie nema zadny konflikt zajmu.
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