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1. Úvod

     V posledních několika letech demografové často hovoří o tom, že naše populace stárne. Popisují trend, že dětí se rodí stále méně, a seniorů přibývá v důsledku prodlužování kvality a délky života. Momentálně se sice rodí více dětí díky ženám ze silných populačních ročníků sedmdesátých let minulého století, ale tento trend je dočasný. Podle odborníků musíme počítat s tím, že se dětí bude opět rodit méně. 

     Lidí, kteří odcházejí do starobního důchodu, do penze, tedy přibývá.  Tento problém však netrápí jenom naši zemi, ale je to problém všech vyspělých zemí: jejich populace prostě stárnou. Podle demografických údajů se zhruba v roce 2050 celosvětově vyrovnají podíly dětí a seniorů (Rabušic, 1999) a poté se podíl seniorů bude zvyšovat a podíl dětí snižovat. 

     Zároveň s tím, jak přibývá seniorů, hovoří se nejen o zajištění jejich optimálních životních podmínek, ale také o specifických problémech a nemocech, které se u nich vyskytují. V posledních letech se stále častěji hovoří o Alzheimerově chorobě. Skutečnost, že se ve vyspělých zemích významně prodloužila, a v zemích rozvojových prodlužuje střední délka života, a že tak dochází k rychlému „stárnutí“ světové populace, logicky znamená i značné zvýšení počtu osob ohrožených Alzheimerovou demencí. 

     Jestliže se dnes počet postižených Alzheimerovou nemocí odhaduje v Evropě na 2 miliony, v USA na 4 miliony a celosvětově na 18-22 milionů, v roce 2030 to budou již minimálně 34 miliony nemocných – téměř dvojnásobek dnešního počtu. Odborníci očekávají, že právě tato nemoc se během několika let stane jedním z hlavních zdravotnických a socioekonomických problémů světa. Bude znamenat stále větší potřebu přímých i nepřímých výdajů. Dnes se například jen v USA odhadují celkové roční náklady na léčbu Alzheimerovy choroby a péči o podtižené osoby nejméně na 100 miliard amerických dolarů a v zemích Evropské unie až na 122 miliard amerických dolarů (Hořejší, a kol., 1998). 

      Alzheimerova choroba asociuje řadu nejenom socio-ekonomických a zdravotnických problémů, ale nastoluje i otázky etické a morální, a to především v oblasti péče o takto nemocného člověka. Stále se řeší otázka, jaký typ péče vlastně tento nemocný člověk potřebuje? Jak se k člověku s touto chorobou chovat?  Je vhodné svěřit ho do péče některé z institucí? 

     Tuto práci jsem se snažila vypracovat tak, aby mohla případně prakticky posloužit jako základní orientační materiál těm lidem, jejichž blízký byl pozitivně zdiagnostikován na Alzheimerovu chorobu a oni se náhle ocitli v neznámé situaci. Cílem této práce bylo nejen zjištění, jakou pomoc nabízí naše společnost nemocným s Alzheimerovou chorobou a jejich rodinám prostřednictvím pečovatelských a ošetřovatelských zařízení, ale také popis jednotlivých  typů zařízení, které u nás tuto specializovanou péči nabízejí, a v neposlední řadě získání popisu reality Alzheimerovy nemoci skrze každodenní odbornou zkušenost profesionálních pečujících. 
     Oslovila jsem sedm různých zařízení, která buď primárně poskytují péči klientům s Alzheimerovou nemocí, nebo poskytují péči seniorům relativně zdravým, i seniorům s Alzheimerovou nemocí. Zde jsem hovořila s pracovníky, kteří byli ochotni zodpovědět mi mé otázky a podělit se o své zkušenosti.  

     Práce je rozdělena do šesti hlavních kapitol; v první části práce se věnuji popisu  výzkumné otázky, metody a výzkumného nástroje, fenoménu šednoucí populace s procesy stárnutí ve vztahu k paměti, jazyku a osobnosti. Pokračuji kapitolou věnovanou demenci a Alzheimerově chorobě, na kterou navazuje kapitola věnovaná péči o člověka s Alzheimerovou chorobou, kterou jsem rozdělila na část věnovanou osobě pečujícího a na část týkající se náplně péče. Následuje kapitola týkající se nalezených zařízení, která poskytují péči seniorům trpícím Alzheimerovou chorobou a další část práce je věnována analytickým výsledkům výzkumu, které jsem utřídila do kategorií Žádost o pomoc, Diagnóza a reakce pacienta a jeho nejbližších, Péče v českých podmínkách, Pacient s Alzheimerovou chorobou, Participace nejbližšího okolí, Obtíže české péče a Informace o Alzheimerově chorobě. V Závěru se pokusím zodpovědět na nastolené otázky a stručně shrnout výsledky mého výzkumu.
     Práce přináší odpověď na otázky, jaké jsou u nás možnosti institucionální péče o seniora trpícího Alzheimerovou nemocí; jaké jsou rodiny, které jsou ochotny participovat na péči o takto nemocného seniora, nebo zda vzdělání nemocného seniora může mít vliv na přijetí nemoci.

2. Metodologie

2. 1. Výzkumný problém: 

     V posledních letech stále častěji slýcháme a čteme o Alzheimerově chorobě, čteme o životě seniorů, kteří jí trpí, a také o možnostech péče, která jim může – nebo by mohla - být poskytnuta. Pokud touto nemocí onemocní někdo v rodině, její chod je do chvíle, než nalezne způsob řešení  a vyrovnání se se situací, narušen minimálně stejně tak, jako když někdo z jejích členů onemocní jakoukoli civilizační nemocí. Rodina musí určitým způsobem zareagovat. Musí si sehnat informace o možnostech péče, o způsobu a dostupnosti léčby.  Pokud se rozhodne pro domácí péči, musí se jednotliví členové domluvit na povinnostech a péči o svého nemocného. Musí se také vyrovnat i s určitým zásahem do svého životního stylu a společenského života. Měla by být připravena na změny, kterými bude procházet blízký nemocný senior v jednotlivých fázích nemoci. 

     Nemoc prověří pevnost a stabilitu vztahů v rodině, a také ochotu blízkých poskytnout osobní péči postupem času zcela závislému seniorovi, který se stává bezvýhradně závislým na svém okolí. Přestože v porovnání se zahraničím je u nás síť ústavních zařízení velmi hustá, specializovaných zařízení je nedostatek. Větší část rodin se seniorem nemocným Alzheimerovou chorobou se však alespoň v počátečních fázích nemoci snaží péči o své nemocné zajistit vlastními silami. Pro pečující je tato situace velmi náročná, ale na samotného seniora má setrvání v domácím prostředí a v rodině pozitivní vliv, protože její blízkost, péče a starost jsou nezastupitelné i pro seniora zdravého, natož  pak pro trpícího touto nemocí. 

     Rodiny, které se rozhodnou pečovat o seniora s Alzheimerovou chorobou vlastními silami, i rodiny, které vyhledají pomoc odborníků z nejrůznějších zařízení, si musí zajistit informace o této nemoci, o možnostech léčby a péče o lidi takto nemocné. Ty, kdo se rozhodnou svěřit svého nemocného do péče instituce, čeká hledání nejvhodnějšího zařízení, které poskytuje péči klientům s Alzheimerovou chorobou. Někteří z těchto lidí budou pociťovat zájem okolí – pozitivní, ale i negativní – o svoji rodinu jako o takovou rodinu, kde jeden její člen trpí Alzheimerovou nemocí. Ke všem těmto skutečnostem bude muset zaujmout postoj nemocný i celá jeho rodina. 

     V souvislosti s uvedenými skutečnostmi si kladu otázku: Jaké jsou v České republice možnosti institucionální  péče o seniora trpícího Alzheimerovou nemocí? Dále se ptám, zda jsou rodiny se seniorem trpícím Alzheimerovou nemocí ochotny participovat na péči o svého nemocného? Lze vymezit typ rodin, které jsou ochotny podřídit své životy péči o nemocného, a které naopak ne? Má vzdělání pacienta vliv na přijetí choroby a vytvoření určitého postoje k ní? Mění a vyvíjí se nějakým způsobem pohled společnosti na seniory trpící Alzheimerovou nemocí?

2. 2. Výzkumná metoda

Tato výzkumná práce je svojí podstatou prací deskriptivní; jejím cílem je zjištění, jakou pomoc nabízí česká společnost nemocným s Alzheimerovou nemocí a jejich rodinám prostřednictvím pečovatelských a ošetřovatelských zařízení. 

     Sběr terénních dat a jejich následná analýza jsou založeny na kvalitativní metodě, na shromáždění údajů prostřednictvím semistrukturovaných rozhovorů, přepisu jejich zvukového záznamu a následné analýze na základě témat, která se z textů vynořila díky struktuře rozhovorů.
2. 3. Výzkumný nástroj

Použitým metodologickým nástrojem byl v tomto případě semistrukturovaný rozhovor.

Každý rozhovor jsem vedla podle předem připravené struktury otázek v tematických okruzích. Je samozřejmé, že se hovor čas od času odchýlil od původního tématu, avšak základní tematická linie zůstala podle mého názoru zachována. Mými komunikačními partnery byli pracovníci institucí, které poskytují péči seniorům s Alzheimerovou chorobou, a kde byli ochotni věnovat mi svůj čas a podělit se o zkušenosti.

     Se svými komunikačními partnery jsem hovořila o konkrétní péči, kterou jejich zařízení poskytuje klientům s Alzheimerovou nemocí, o pacientech trpících touto nemocí, zajímala jsem se také o jejich názory na informovanost veřejnosti o této nemoci
. Jejich odpovědi jsou na základě struktury interview uspořádány do sedmi kategorií - podkapitol v analytické části této práce.

3. Šednoucí populace
          Ve dvacátém století se délka lidského života výrazně proměnila ve prospěch jeho délky a kvality. Proměnily se i hodnotové orientace společností. Dnešní vyspělé společnosti jsou orientovány na kvalitu práce a vysoký výkon jednotlivce v zaměstnání. Z tohoto hlediska jsou preferováni mladí lidé pro schopnost své vysoké výkonnosti, adaptability, flexibility v myšlení a jednání, a ochoty měnit zažité stereotypy. Čas dětství a mládí se tak prodloužil vzhledem k nutnosti delší a důkladné přípravy na budoucí profesi, a můžeme snad říci, že mládí se stalo obdobím přípravy na výkon profesního života ve vrcholné dospělosti. 

     Naproti tomu stáří je chápáno jako znevýhodňující část lidského života. Dochází ke snížení sociálního statusu seniorů; penzionovaní lidé ztrácejí prestiž, respekt a tedy i určitou moc, které nabyli v souvislosti s výkonem své profese, vzhledem k nižším příjmům musí senioři velmi často změnit i dosavadní způsob života. S vyšším věkem se také objevují specifické zdravotní a sociální problémy. Období stáří bývá obvykle spojováno s nejrůznějšími – fyzickými a psychickými – obtížemi a nemocemi. Vlivem těchto obtíží dochází ke změně hodnotových orientací starých lidí, a za nejvyšší prioritu jsou považovány zdraví a život. 

     Pojem „stáří“ je obecně chápán jako něco negativního. Jak říká Tošnerová – stáří je něco, o čem nechceme mluvit, čeho se bojíme, co je pro nás „fuj“, stejně jako smrt
. Proto se těmto tématům vyhýbáme, případně pro ně volíme zcela jiné názvy a pojmenování. 

     Jak jsem se již zmínila v předešlé části textu, „běžnou“ zkušeností, vlastní stále stoupajícímu počtu lidí, se stáří stalo až v uplynulém století. V dnešní době je stárnutí zkušeností většiny, a demografická zkušenost tzv. západních zemí ukazuje, že podíl této většiny se bude v budoucnu dále zvyšovat.  Stuart-Hamilton ve svém textu dokonce cituje termín „demografická časovaná bomba“, který vyjadřuje obavu, že šednoucí populace industrializovaných zemí zatíží ekonomiky jednadvacátého století obrovskými (a potenciálně katastrofálními) finančními nároky (Stuart-Hamilton, 1999). Vyšší podíl starších lidí znamená nižší podíl mladších dospělých, což znamená, že menší část populace pracuje a platí daň z příjmu, dávky zdravotního  sociálního pojištění a podobně, aby pomáhala zajistit důchody a sociální a lékařskou pomoc starším občanům (Stuart – Hamilton, 1999).
     Je také důležité upozornit na skutečnost, že stáří je v prvé řadě zkušeností žen, ženská populace je tedy starší, než mužská; pro osoby vyššího věku je typické mnohem vyšší zastoupení žen, žen ovdovělých a osamělých. Je to právě osamělá vdova, která se nejvíce podílí na změnách struktury naší společnosti  a starší generace a platí za ně i nejvyšší cenu
.

     Stárnutí obyvatelstva má své důsledky ekonomické, sociálně zdravotní, sociologické a sociálně psychologické, a osobní (životní problémy starých lidí). Sociálně zdravotní důsledky stárnutí obyvatelstva pramení především z vyšší nemocnosti seniorů, ze zvýšené potřeby zdravotní a sociální péče a ze zvýšení spotřeby zdravotní a sociální péče. Ze zvyšujícím se věkem se také zvyšuje prevalence chronických chorob a vzrůstá multimorbidita – současná přítomnost více chorob u téhož jedince.

     Pro tuto práci, která se zabývá seniory trpícími Alzheimerovou chorobou, je v této souvislosti  proces stárnutí zajímavý ve vztahu k paměti, jazyku a osobnosti tím, jak jsou tato centra komunikace nemocí postupně zasahována. Projevy sociálního a psychologického stárnutí, stejně jako stárnutí fyzického tedy do své práce nezařazuji.  

3. 1. Proces stárnutí ve vztahu k paměti, jazyku a osobnosti

     Procesy poznávání a zapamatování jsou stárnutím samozřejmě postihovány. Prvotní příčinou úbytku spojeného s věkem lze objevit v řídícím centru. Výzkumy prokázaly, že zvýšení komplexnosti souběžného úkolu v testu praktické paměti značně zhoršuje schopnost vybavování u starých lidí. Tyto procesy jsou koordinovány řídícím centrem, které u starších lidí ztrácí schopnost kombinovat paměť se souběžným zpracováním informací. Avšak existují důkazy, že díky tréninku lze věkový deficit přinejmenším zmírnit. Paměť s věkem slábne, převládá tendence k poklesu. Za klíčové determinanty věkem podmíněného oslabování paměti bývá považována celá řada faktorů; za možné faktory ovlivňující výkon intelektu byly například navrhovány emocionální stav, sociálně-ekonomický status a dosažené vzdělání.

     Část odborníků tvrdí, že oslabování paměti může být do určité míry důsledkem selektivních fyziologických změn mozku stárnoucích lidí a že zpomalování nervové aktivity se současně promítá do úbytku fluidní inteligence a paměti. Je bezpečně prokázáno, že hippokampus je postihován úpadkem mnohem více, než ostatní partie mozku. Hippokampus hraje klíčovou roli v procesech paměti, převádění informace z krátkodobé do dlouhodobé paměti a pozornosti. Samotným poškozením těchto oblastí mozku může být srozumitelně vysvětlena řada paměťových deficitů, kterými staří lidé trpí (Stuart-Hamilton, 1999). 

     V oblasti jazyka a slovní zásoby dochází k postupným změnám. Mění se čtenářský vkus: v 90% případů volí staří lidé tzv. „lehké čtivo“ – časopisy, noviny či „zábavnou“ beletrii. Ze čtení mají zřejmě stejné potěšení jako mladší lidé, i když toto tvrzení nemohou podpořit žádné spolehlivé důkazy. Schopnost číst je v tomto životním údobí samozřejmě nepříznivě ovlivněna zhoršením a snížením ostrosti zraku. 

     Jazyk a syntaxe používané starými lidmi se zjednodušují. Délka věty se zkracuje, zjednodušuje se větná stavba. Také náročnost vyprávěni se zpravidla snižuje. Pokud starý člověk popisuje určitou událost, své vyprávění obyčejně omezí na výčet faktů, nestrukturuje ho jako „příběh s osnovou a závěrem“ (Stuart-Hamilton, 1999).
     Hovoříme-li o osobnosti člověka, můžeme konstatovat, že starší lidé jsou poněkud lhostejnější k okolnímu světu, a jejich nálada doznává jen nepatrných výkyvů k oběma pólům. V ideálním případě se tato lhostejnost rozvine v klid a vyrovnanost, může se však naopak proměnit v nežádoucí apatii a strnulost. 

    V průběhu stárnutí a stáří senioři s individuálně rozdílnou úrovní uvědomění a intenzity řeší následující konflikty:

1. Diferenciace ega versus lpění na pracovním zařazení; mnoho zaměstnaných lidí si vytvořilo svůj status a své sebehodnocení prostřednictvím práce. Jakmile však člověk odejde do důchodu, ztrácí spolu se zaměstnáním i svůj status.

2. Transcendence těla versus zabývání se tělem; pro většinu lidí znamená stárnutí zhoršování zdraví a celkové tělesné kondice. Jestliže stárnoucí člověk pojímá tělesné zdraví jako prostředek přinášející radost ze života, pak se téměř nevyhnutelně dostavuje zklamání. Spokojené stárnutí předpokládá schopnost překonávat tělesné obtíže, nebo přinejmenším nacházet potěšení v aktivitách, při nichž je tělesný výkon poměrně bezvýznamný.

3. Transcendence ega versus zabývání se tělem; vyrovnávání člověka s faktem, že dříve či později nevyhnutelně zemře. (Stuart-Hamilton, 1999: 155).

     Na základě přístupu starého člověka k těmto konfliktům můžeme rozeznat pět typů seniorských osobností:

· Konstruktivní osobnost ilustruje optimální typ, člověk je smířen se svým životem, v podstatě nemá obavy a snaží se komunikovat s ostatními lidmi.

· Závislá osobnost je osobnost na „houpacím křesle“: do značné míry spokojená, výsledky jejího vlastního úsilí však neodpovídají jejím představám, takže spoléhá na pomoc ostatních a považuje stáří za čas odpočinku.

· Defenzivní neboli obrněná osobnost – v podstatě neurotická, lidé pokračují v práci, popřípadě vyvíjejí celou řadu aktivit, jako by chtěli dokázat, že jsou zdrávi a nepotřebují pomoc druhých lidí.

· Hostilní osobnost – obviňuje lidi z vlastního neštěstí, nerealisticky připisuje svá životní selhání jiným faktorům než vlastní osobnosti.

· Nenávist  k vlastní osobě – svou zlost a nenávist obracejí k sobě (Stuart-Hamilton, 1999).

     V posledních několika letech se s pojmy stárnutí a stáří úzce pojí Alzheimerova demence, které je věnována následující kapitola. 

4. Demence a Alzheimerova choroba  

     Demence
 je důsledkem pomalého, ale progresivního a nezvratného (nevyléčitelného) mozkového poškození, které ničí paměť, řeč, soudnost a všechny rozumové schopnosti.

Termín „demence“ zastřešuje početné symptomy vztahující se k úpadku schopností mysli; běžné symptomy zahrnují obecnou ztrátu paměti, problémy s argumentací, úzkost, halucinace. 

Na světě je v současné době okolo 18 milionů lidí trpících demencí. Odhaduje se, že v roce 2025 bude na celém světě s touto nemocí žít zhruba 34 milionů lidí. V tomtéž roce bude 71% lidí trpících nějakou formou demence žít v rozvojových zemích
.

     Víme, že populace jako celek velmi rychle stárne. Úměrně tomu však také narůstá počet lidí nemocných demencí, a to do té míry, že někteří odborníci hovoří o tiché epidemii. Demence není onemocnění jednoho člověka. Právě tato nemoc více než ostatní choroby, kterými trpí právě senioři,  postihuje kromě pacientů rodiny, skupiny lidí, a klade obrovské a stále rostoucí nároky na společnost; v tomto kontextu můžeme hovořit o sociální zátěži. 

     Pochopitelně, že „normální“ proces stárnutí mohou doprovázet (a také doprovázejí) lehké poruchy – zapomínání, roztržitost, avšak ne každá souvisí s demencí. Zmíněné (a další jiné) obtíže mohou provázet i další choroby stáří, které s demencí nesouvisí (nádor na mozku, poruchy štítné žlázy, deprese). 

     Demence je však nemoc, která postihuje celou osobnost. Problematika demencí až do nedávné minulosti nebyla v centru zájmu ani veřejnosti, ani lékařské literatury. Pojem demence se vyvíjí asi sto padesát let a ve třicátých letech devatenáctého století byl vztah demence ke stáří již zřejmý. Podezření na syndrom demence nebo jeho vývoj budí jakákoli porucha časové či prostorové orientace, neschopnost vybavit si po pěti minutách alespoň dva z jmenovaných předmětů a neschopnost určit správný výsledek alespoň jednoho ze dvou odečítání. Jestliže je stav po zvládnutí případných dalších onemocnění, úpravě farmakoterapie, zavodnění a úpravě sociálních kontaktů po dalších čtyřech týdnech stejný nebo horší, začne se pravděpodobnost syndromu demence nebo jeho vývoje blížit k 90% (Koukolík,  Jirák, 1999). 

     Nejčastější forma demence -  Alzheimerova choroba  - se původně považovala za řídkou formu senilní demence začínající mezi 50-60 rokem s obtížnou diagnózou a za prakticky neléčitelnou. 

Alzheimerova choroba

     Zkuste zavřít oči a představit si, jak stojíte uprostřed místnosti. Nevíte, jak jste se zde ocitli, kolik je hodin ani jaké je roční období. Obrazy na zdech, koberec na zemi, nábytek, lampa, … to všechno je Vám cizí. Nikdy předtím jste tu nebyli.

Sedáte si na židli a prohlížíte si všechno kolem, jako byste tu byli poprvé. Zaujmou Vás dveře v rohu. Asi jste jimi před chvílí vstoupili, ale teď už nevíte, kam vlastně vedou.

Přichází nějací lidé a oslovují Vás. Cítíte, že byste je asi měli znát. Ale prostě si nevzpomenete, jak se jmenují ani kdo to je. Hlavou se Vám honí nepříjemné myšlenky: „Co tu vlastně chtějí?! Nejsou nebezpeční? Ještě aby tady tak něco vzali. Nebo mi chtějí ublížit?!“ S napětím čekáte, co bude dál…

Vy o tom nevíte, ale jste v bytě, ve kterém žijete více než čtyřicet let. Dveře vedou do kuchyně, denně jimi projdete snad stokrát. Ti lidé jsou Vaše děti…

     Takhle nějak se zřejmě cítí lidé trpící demencí Alzheimerova typu, která je častým průvodcem života dnešních seniorů. Samotný vývoj pojmu Alzheimerovy nemoci, ale také popis jejího průběhu byl dlouhý a složitý; pokračuje vlastně dodnes. 

     Senilní demenci dokázali rozpoznat lékaři již v první polovině devatenáctého století. Alois Alzheimer, mnichovský neuropatolog, v roce 1907 popsal histologický nález v mozku paní Auguste D., která zemřela s diagnózou těžké demence po čtyřletém průběhu nemoci ve věku 51 let. Spíše než samotný Alzheimer považovali jeho spolupracovníci histologický nález, který přinesl objev neuronálních klubek
, za natolik odlišný od „běžné“ senilní demence, že prosadili pojem Alzheimerovy nemoci (Koukolík, Jirák, 1999).

     Výzkum posledních třiceti let prokázal, že tato nemoc je v části případů složitým vyústěním několika druhů genových poruch, avšak u zbývající (a podstatně větší) části případů, které jsou charakterizovány tzv. pozdní podobou Alzheimerovy nemoci (nastupuje po 65. roce věku) nelze příčinu určit; je však nutné mít na mysli, že Alzheimerova nemoc probíhá u různých lidí velmi různou rychlostí do velmi odlišné hloubky.

     Prvními varovnými příznaky jsou poruchy paměti, potíže s orientací v čase a prostoru, poruchy rozumových schopností, motorické potíže, poruchy při poznávání předmětů a lidí, poruchy řeči a poruchy chování, deprese, prudké změny nálad, agresivita, útěky, lhostejnost, skleslost, poruchy příjmu jídla.

      Zpočátku je velmi těžké příznaky Alzheimerovy choroby rozpoznat. Postižený člověk ani členové rodiny a nejbližšího okolí si nevšímají, že by se dělo něco nezvyklého, mimořádného. Zákeřnost této choroby tkví v tom, že její začátek, a tedy i okamžik, kdy je nasazení a aplikace léčby nejúčinnější, nastává velmi plíživě. Obvykle začíná poruchou paměti, která se začíná a rozvíjí se v době, kdy další příznaky ještě klinicky vyvinuty nejsou. Rodina i pacient velmi často přisuzují existující potíže stárnutí, a na lékaře se obracejí až ve chvíli, kdy je choroba rozvinutá. Obecně platí, že čím starší je pacient, tím rozvinutější je choroba v okamžiku, kdy se poprvé dostaví k lékaři. 

     Alzheimerova choroba je komplex potíží a poruch, které ovlivňují činnost mozku; dochází k zániku mozkových buněk a ubývání mozkové hmoty. Jedním z hlavních dějů je ubývání acetylcholinu, což  je látka, která zajišťuje přenos informací mezi mozkovými buňkami. Úbytek buněk a narušení přenosu informací mezi buňkami ještě zbylými vedou pak logicky k významnému narušení mozkových funkcí. Tato nemoc je progresivní a nevyhnutelně degenerativní, a je čtvrtou až pátou nejčastější základní příčinou smrti. Trvání nemoci variuje mezi 3 až 20 lety; během počátečních fází probíhá onemocnění rychleji obvykle u mladších pacientů, avšak tito mladší pacienti paradoxně přežívají déle než ostatní. 

     Studie prokázaly, že nejznámějším rizikovým faktorem propuknutí této nemoci je stoupající věk; největší nárůst této nemoci je mezi 65 – 85 rokem života. Jestliže ve věku 65 let tato nemoc postihuje každého desátého, pak ve věku 85 let každého pátého člověka. Dalším rizikovým faktorem je ženské pohlaví; ženy onemocní Alzheimerovou chorobou častěji než muži. Rizikovým faktorem, který může každý z nás do jisté  míry ovlivnit, je nízká duševní aktivita a nízké vzdělání
; zdá se totiž, že „trénovaný“ mozek je vůči chorobě odolnější. Statistická analýza výsledků několika studií týkajících se vztahu úrovně vzdělání a propuknutí Alzheimerovy nemoci však došla k závěru, že nízká úroveň vzdělání je sice silnějším prediktorem pravděpodobnosti rozvoje této nemoci, avšak je nutné mít zároveň na paměti, že úroveň vzdělání a zaměstnání často souvisí s dalšími faktory životního stylu, které ovlivňují mnoho chorob včetně demence. 

     Některé zdroje
 uvádějí další možné rizikové faktory, jako je dědičnost, faktory životního prostředí a další faktory, mezi které řadí kouření a vysoký krevní tlak, úrazy hlavy, toxické látky, viry nebo účinky hliníku. Tyto faktory jsou však uváděny jako pravděpodobně, nejsou prozatím spolehlivě prokazatelné, nelze je tedy chápat jako jedny z příčin. 
Plnému propuknutí této nemoci předchází deset varovných signálů
:
1. Zhoršení nebo ztráta paměti, která ovlivňují každodenní fungování jedince. Každý z nás může zapomenout telefonní číslo. Nemocní zapomínají často a nevzpomenou si ani později. 

2. Obtíže s vykonáváním důvěrně známých – každodenních - činností. Všichni býváme občas roztržití. Lidé s touto chorobou si jídlo připraví, ale pak zapomenou, že ho vůbec kdy vařili. 

3. Problémy s řečí; zapomínání jednoduchých slov, nesrozumitelné a nelogické věty. Nemocní zapomínají i jednoduché výrazy nebo je nahrazují špatnými.

4. Dezorientace v čase a prostoru. Každý občas potřebuje ukázat cestu. Lidé s nemocí se ztrácejí ve vlastní ulici, často nevědí, kde jsou, jak se tam dostali či jak přišli domů. 

5. Velmi špatné hodnocení situace. Nemocní např. neodhadnou, jak se mají obléci. Kdy mají navštívit lékaře. Kdokoli se občas může zabrat do nějaké činnosti a třeba zapomene, že hlídá dítě. Lidé s chorobou  zapomenou, že dítě vůbec existuje. 

6. Problémy s abstraktním myšlením. Každý může mít problém, když má vyhodnotit nějaký formulář nebo složenku. Nemocní nevědí, co ta čísla znamenají, jaký je jejich smysl. 

7. Přemísťování a schovávání věcí na neobvyklá a nepatřičná místa. Kdo z nás čas od času nehledá po celém bytě určitou věc. Nemocní však velmi často ukládají peněženku do trouby nebo klíče do cukřenky. Za několik málo vteřin nevědí, že klíče vůbec drželi v ruce. 

8. Změny v náladách a chování. Každý má někdy špatnou náladu. Nemocní však prožívají velmi prudké změny nálad.

9. Změny osobnosti. Nemocní se mění zásadním způsobem. Často se stávají podezíravými či ustrašenými.

10. Ztráta iniciativy a zájmu. Lidé s Alzheimerovou chorobou propadají naprosté pasivitě a potřebují být podněcováni k činnosti.

    Rychlejší vývoj demence a časnější úmrtí se zaznamenává u lidí stižených těžšími stupni afázie
: vyšší stupeň postižení jazykových funkcí předpovídá podobně jako výskyt primitivních reflexů časnější úmrtí. V pokročilejší fázi nemocnění klesá schopnost pacientů komunikovat s okolím. Nemocní bývají afatičtí, přestávají poznávat přátele i příbuzné. Nakonec přijdou i o schopnost udržet oční kontakt s lidmi, kteří o ně pečují. Nejsou s to zůstat sedět. Jsou inkontinentní a němí. 

     Ve vztahu k diagnostickému procesu a obtížnosti stanovení stoprocentně správné diagnózy u této nemoci považuji za zajímavé uvést na tomto místě tři typy diagnózy Alzeheimerovy nemoci:

Definitivní diagnóza Alzheimerovy nemoci je diagnóza histologická; je však možná až po smrti nemocného.

Pravděpodobná diagnóza se uvádí u onemocnění s typickými klinickými příznaky.

Možná diagnóza Alzheimerovy nemoci se uvádí v případech s atypickými příznaky nebo v případech kombinovaných s dalšími současně probíhajícími systémovými chorobami.

     V souvislosti se správnou diagnózou a obavami panujícími z této nemoci existují také mýty
, které ovlivňují vnímání této nemoci ze strany laické veřejnosti:

i. Pokud někdo v mé rodině onemocněl Alzheimerovou chorobou, onemocním určitě i já. I když geny hrají určitou úlohu, pouze 5-10% případů této nemoci je dědičných.

ii. Alzheimerovou nemocí onemocní pouze staří lidé. I když je věk nejsignifikantnějším rizikovým faktorem, není pravidlem, že se tato nemoc týká pouze lidí v pokročilém věku. Tato nemoc se dnes týká také lidí ve věku 40-50 let. Je velmi důležité uvědomit si, že Alzheimerova nemoc není normální součástí normálního stáří.
iii. Na Alzheimerovu nemoc existuje léčba. Neexistuje. Jsou k dispozici medikamenty i další terapeutické přístupy, které mohou postup nemoci zpomalit a zkvalitnit tak i život v její pokročilé fázi. Nemohou ji však vyléčit.

iv. Ztráta paměti znamená Alzheimerovu nemoc. Mnoho lidí má problémy s pamětí, ale to neznamená, že trpí Alzheimerovou chorobou. Pokud však problémy s pamětí ovlivňuj jejichí každodenní fungování a jsou spojeny se změnami komunikačních schopností, hodnocení apod., je dobré navštívit lékaře.
v. Alzheimerovu nemoc způsobuje hliník. Není to prokázáno – navzdory množství provedených výzkumů. Alzheimerova nemoc je způsobena kombinací řady rizikových faktorů – mj. i  životní styl, genetické faktory nebo i faktory okolního životního prostředí.

vi. Alzheimerově nemoci lze předejít. Protože dosud není zjištěna přesná příčina vzniku této nemoci, nelze ani určit spolehlivou prevenci proti jejímu onemocnění, i když narůstá počet zjištění, že dobrá fyzická a psychická kondice mohou rizika vzniku nemoci redukovat. 

vii. Vitamíny a další podpůrné prostředky mohou zabránit vzniku Alzheimerovy nemoci. Průzkumy prokázaly, že vitamin B, vitamin E a gingko biloba mohou příznivě ovlivňovat mozkovou činnost, vzniku choroby však čelit nedokáží. 

viii. Jakmile onemocním Alzheimerovou chorobou, můj život skončil. Mnoho lidí s touto nemocí žije dál smysluplný a aktivní život. Včasná diagnóza a medikace jsou velmi důležité. Kromě toho jsou velmi podstatné i další služby, podpora a spolupráce okolí, které mohou zvýšit a obohatit kvalitu života nemocného. 

ix. Všichni nemocní Alzheimerovou chorobou jsou agresivní a násilničtí. Alzeheimerova choroba ovlivňuje osobnost individuálně, různě. Ztráta paměti a následná zmatenost mohou často vyvolat frustraci nebo obavy. Pokud je nejbližší okolí o vývoji choroby a průvodních jevech jednotlivých jejích fází poučeno, lze těmto projevům účinně předcházet.

x. Lidé s Alzheimerovou chorobou nemohou rozumět, co se děje okolo nich. Někteří rozumí, další mají s porozuměním větší či menší obtíže. Nemoc ovlivňuje schopnost komunikace a rozumění okolnímu světu, ačkoli ovlivňuje každého nemocného jednotlivě a různě. Nemocný zůstává stejným člověkem jako před onemocněním, avšak potřebuje být chápán a přijímán s citlivostí a respektem.

Průběh Alzheimerovy nemoci se obvykle fázuje do následujících třech stadií:

1. První stadium – rozvíjí se pomalu, plíživě; z kognitivních poruch je to porucha paměti jak subjektivně pociťovaná, tak objektivně měřitelná, přechodná časová dezorientace, prostorová dezorientace, ztráta iniciativy a průbojnosti, obtížné hledání slov.

2. Druhé stadium – porucha aktivit denního života, významné výpadky paměti, bloudění na známých místech, zhoršování řečových schopností.

3. Třetí stadium (těžká forma) – vyústění kognitivních poruch v rozklad osobnosti, úplná závislost, nemocný nepoznává členy vlastní rodiny, potíže chůze ústící v trvalé upoutání na lůžko, inkontinence, nutnost krmení. Od první fáze nemoci je velice často přítomna i deprese. 

     Pokud podrobněji rozvedeme výše popsané obtíže, pak jsou jejich konkrétní projevy tyto:

· V případě poruch paměti má pacient s Alzheimerovou chorobou potíže se získáváním nových znalostí, špatně se orientuje v prostoru, čase a lidech, amnézie ovlivňuje jeho nepříliš časově vzdálené vzpomínky a velmi často se u něho projevuje paranoické tvoření představ, konfabulace a nedostatek vhledu.

· Deficity pozornosti se nejčastěji projevují jako neschopnost začít nebo ukončit určitý úkol nebo akci, pacientovy reakce jsou zmatené a jeho schopnost reagovat snížená; člověk není schopen vzdorovat rušivým podnětům. Není výjimkou ani fixace na jeden nepodstatný úkol, přičemž úkol jako celek je zapomenut.

· Poruchy vhledu, úsudku a abstrakce se ve svém důsledku u pacienta projevují jako neschopnost předvídat důsledky, tendence brát věci doslova, neschopnost vytvořit si představu o nepřítomných objektech nebo okolnostech. Nemocný také v důsledku nerealistického odhadu odmítá pomoc a důkazy o snížení svých schopností. Nakonec ztrácí schopnost chovat se podle společenských konvencí a ztrácí zábrany. 

· Poruchy ve vnímání a prostorové orientaci s sebou nesou neúspěch při rozeznávání předmětů nebo lidí, mylný výklad podnětů z prostředí, čili iluze, úzkost a nejistotu, potíže s nacházením správné cesty, nepřesný odhad cílové vzdálenosti, klopýtání, a také potíže s nacházením věcí, když nejsou na svém místě nebo je za nimi málo kontrastní prostředí (Stuart – Hamilton, 1999).
Příčiny a spouštěče tohoto všeho jsou však stále nejasné. Víme, co se v mozku děje, ale 

nevíme přesně, proč. Mnozí odborníci považují za klíčový krok ve vývoji nemoci chorobné změny odehrávající se uvnitř nervových buněk. Rozsahem nevratného postižení a hloubkou změn pro jedince a okolí lze označit Alzheimerovu chorobu za prahové onemocnění, při němž se určité změny postupně kumulují až do takového stavu, který pak vede ke kvalitativnímu zvratu. Přeruší se pacientovo spojení s okolím, s jeho blízkými, s jeho minulostí i přítomností, ztrácí se nejen svému bezprostřednímu okolí, ale nakonec i sám sobě. 

     Test, kterým by bylo možné u živého člověka jednoznačně stanovit diagnózu Alzheimerovy nemoci, neexistuje. Jak jsem uvedla výše, stoprocentní (definitivní) diagnóza je možná pouze po smrti nemocného. Odhalení tzv. alzheimerovských senilních plaků a neuronových klubek v mozku vyžaduje pitvu. U živého člověka lze diagnózu Alzheimerovy nemoci stanovit s přesností 90% za použití baterie nejrůznějších testů; mezi základní a nejužívanější testy patří tzv. MMSE Test (Mini-Mental State Examination)
, test pro hodnocení kognitivních funkcí pacienta. Je rozdělen na dvě části; v části první zkoumá pacientovu orientovanost v čase a prostoru, rozsah pozornosti a zapamatovaných údajů, pozornost a počítání, paměť a výbavnost. Druhá část se zaměřuje na pacientovu schopnost pojmenování, schopnost správně reagovat na třístupňový příkaz, čtení a vyhovění příkazu, schopnost psaní a obkreslování. Pacient může maximálně získat 30 bodů, v normálu je mezi 30- 25 body, lehká demence je diagnostikována při získání 24-18 bodů, středně těžká mezi 17 a 6 body, od šesti bodů dolů se jedná o demenci těžkou.

     Po potvrzení možných obav a podezření blízkých, že se jedná o Alzheimerovu chorobu, tedy po správné diagnóze a nasazení terapie, nastává pro nejbližší okolí nemocného i jeho samotného další náročná životná etapa: zvládnutí běžného života s touto nemocí. Pokud se rodiny ihned po diagnostickém procesu neobrátí na instituce se žádostí o přijetí jejich nemocného, musí se připravit na to, že péče o člověka s Alzheimerovou nemocí je velmi náročná záležitost, má svá specifika a úskalí. 

5. Péče o člověka s Alzheimerovou chorobou

     S tím, jak ve společnosti přibývají senioři trpící Alzheimerovou nemocí, uvědomují si lidé, kteří o ně pečují, že péče o takto nemocné má svá specifika. Ta jsou odlišná od zvyklostí každodenní péče o seniory relativně zdravé, a kladou na pečující určité požadavky.

     Pokud to zdravotní stav nemocného ještě dovolí, tak nejlepší pomocí je nedělat nic. Skutečně: čím více bude nemocný senior nucen zapojovat své tělesné a duševní schopnosti, tím déle bude zachována dostatečná kvalita jeho života. 

     Stále důrazněji se dnes prosazuje péče soustředěná na pacienta – a to nejen na uspokojení jeho základních fyzických potřeb, ale také na pacienta jako na plnohodnotného člověka. Tošnerová
 uvádí, že právě kvalita života je velmi důležitou složkou hodnocení péče o pacienta s Alzheimerovou chorobou. Pojem kvality života byl u dementních pacientů dlouhou dobu značně opomíjen a to hlavně proto, že demence vlastně vylučuje schopnost přesného posouzení stavu nemocného jednotlivce. Avšak vzhledem k tomu, že u Alzheimerovy nemoci vlastně neexistuje jednotná kauzální léčba, musí se maximalizace kvality života těchto nemocných stát hlavní složkou péče. Tošnerová také uvádí dvě studie, jejichž výsledky dokazují, že lidé s mírným či středním stupněm demence jsou schopni vyjádřit své subjektivní hodnocení lépe, než se kdy považovalo za možné; na jejich základě lze také říci, že kvalita života nemocných je těsně spjata s kvalitou péče. Pacient s Alzheimerovou nemocí je většinou i v pokročilém stadiu své nemoci schopen:

· zachovat a uplatnit svá přání a vůli,

· vyjádřit škálu emocí,

· navazovat společenské styky, 

· projevit náklonnost a srdečnost,

· projevit společenskou citlivost,

· neztratit sebeúctu,

· vykázat zájem o ostatní dementní pacienty,

· projevovat smysl pro humor,

· projevit radost,

· tvořit a vyjadřovat se,

· pomáhat

· relaxovat
.

Jmenované schopnosti a jejich faktická úroveň samozřejmě závisí na pokročilosti
choroby a hloubce změn, kterými pod jejím vlivem senior prošel, avšak měly by být pokud možno respektovány. Některé z nich nejsou u nemocných seniorů přítomny vůbec; jejich podstata nicméně zřetelně naznačuje, že péče by měla být orientována především na lidský přístup a zachování důstojnosti nemocného. 

     Na základě těchto a dalších poznatků vycházejících z péče o nemocného byla sestavena také listina práv pacientů trpících Alzheimerovou chorobou. Považuji za důležité tato práva zmínit, protože stále není obvyklé, aby se lidé chovali k nemocným s Alzheimerovou chorobou nebo demencí s respektem a ohledy, bez zbytečného soucitu, a jako k rovnocenným bytostem:

1. Být informován o své chorobě.

2. Mít vhodnou a soustavnou lékařskou péči.

3. Mít možnost pracovat a bavit se tak dlouho, jak je to jen možné.

4. Být vždy vnímán jako dospělý člověk, nikoli jako dítě.

5. Být brán vážně při vyjadřování svých citů a názorů.

6. Nebýt – pokud je to možné – léčen psychotropními látkami.

7. Žít v bezpečném, srozumitelném a předvídatelném prostředí.

8. Mít možnost těšit se z každodenních činností, jež dávají životu smysl.

9. Mít možnost pravidelně vycházet na procházky. 

10. Pociťovat tělesný kontakt, včetně objetí, pohlazení nebo stisku či držení ruky.

11. Žít s lidmi, kteří ho znají a respektují, včetně jeho kulturních a náboženských zvyklostí.

12. Být ošetřován lidmi, kteří mají znalosti a zkušenosti s péčí o nemocné s demencí
.

5.  1. Osoba pečujícího
     Osobu, jejímž úkolem je po celý den o nemocného s Alzheimerovou chorobou pečovat a dohlížet na něj, lze považovat za „druhého pacienta“. Velmi často jde o manželského partnera či partnerku nemocného, rovněž ve vyšším věku, s výraznými tělesnými i finančními omezeními. Významně často jde též o děti postižených, obvykle dcery nebo snachy. Diagnóza Alzheimerovy choroby u některého z rodičů je obvykle zaskočí v době, kdy už mají řadu dalších závažných starostí s potřebami svých dětí, manželských partnerů a také s vlastní kariérou. Pro lidi, kteří musejí o nemocné s Alzheimerovou chorobou pečovat, je její diagnóza u blízkého člověka téměř stejně devastující jako pro něj samotného. Plnit roli člověka pečujícího o nemocného s Alzheimerovou chorobou, to vyžaduje značné finanční, emocionální, sociální i fyzické oběti. (Hořejší a kol., 1998).

     Dobrá péče o nemocného s Alzheimerovou chorobou není myslitelná bez co nejužší spolupráce lékaře s pacientem a jeho rodinou. Toto partnerství je ve většině případů prospěšné pro všechny zúčastněné – pacient, osoba o něj pečující i rodinní příslušníci se mohou spolehnout na lékaře, lékař zase naopak na ně. Proto by výběr lékaře měl být co možná pečlivý a pozorný. Pečovat o nemocného s touto chorobou vede velmi často k tomu, že už nezbývá čas na nic jiného – tedy ani na zaměstnání. K jeho opuštění je donuceno nejméně dvacet procent těch, jež se o tyto své nemocné starají. A ti ostatní zase musejí vynakládat značné prostředky na placení pomocného ošetřujícího personálu. V obou případech však navíc náklady trvale rostou v závislosti na progresi onemocnění. Odhaduje se, že výdaje na ošetřující personál tvoří více než třetinu celkových nákladů souvisejících s Alzheimerovou chorobou. Nicméně i navzdory veškeré finanční zátěži a dalším problémům dává většina lidí pečujících o nemocné s Alzheimerovou chorobou přednost tomu mít své blízké doma
 (Hořejší, a kol., 1998). Negativní důsledky
 onemocnění Alzheimerovou chorobou na celou rodinu byly jednoznačně prokázány, proto je odborná podpora pečujících stejně nezbytná, jako péče pro nemocné. 

      Žádný člověk by neměl zůstat na péči o takto nemocného člena rodiny sám. Víme, že Alzheimerova choroba nezmění jenom život toho, kdo jí onemocní, ale i životy všech jeho blízkých, kteří se na péči o něj podílejí. Každá fáze nemoci, a tedy i péče, přináší své specifické obtíže i pro pečujícího, který velmi často pociťuje smutek, když vidí, jak se jeho blízký mění. Není to jednoduché, ale pečující se musí odpoutat od všech vzpomínek na bývalou podobu nemocného; aby mu mohl poskytnout adekvátní péči, musí ho vidět takového, jaký je v současnosti. Pro mnoho lidí, kteří pečují o jednoho z rodičů s Alzheimerovou chorobou není snadné přijmout, že se jejich role obrátily – nyní je rodič zcela závislý na svém potomkovi. Člověk, který na sebe vezme zátěž péče, po čase pociťuje vztek a zlost. Je frustrovaný a unavený, protože navzdory vynaložené péči jeho snaha nevede ke zlepšení zdravotního stavu, ale v nejlepším případě k udržení stavu stávajícího. Zlost mívá nejen na to, že tato situace potkala právě jeho, ale také na druhé, na to, že nedostatečně pomáhají a nechávají veškerou péči na něm. Pečující se také často přistihne, že za chování nemocného pociťuje stud a rozpaky. Nezřídka se stává, že se pečující se svým „svěřencem“ izoluje v soukromí, přestává vyhledávat své přátele a straní se společnosti, ačkoli právě společnost druhých je to, co oba dva potřebují nejvíce, i když všichni zúčastnění musí projevit velkou dávku trpělivosti. Zcela přirozené jsou také pocity provinilosti, ke kterým vždy vede spousta důvodů. Pečující může cítit vinu za nedostatečnou nebo nevčasnou péči, za své rozpaky nad chováním nemocného nebo za úvahy nad jeho umístěním do některého ústavního zařízení. 

     Všechny tyto stavy a pocity, které se vyskytnou při péči o člověka s Alzheimerovou chorobou jsou zcela přirozené a běžné. Proto by se pečující měli o své pocity podělit s odborníky nebo s blízkými lidmi. V jejich starostech jim také může významně ulehčit, pokud si včas zjistí, kdo a co jim může v této situaci pomoci, neodmítat pomoc druhých; podstatnou pomocí jsou také přesné informace o péči, kterou mohou poskytnout. Prvním krokem, který paradoxně usnadní řešení nastalých obtíží, je stanovení správné diagnózy. Mnoho příbuzných a blízkých první příznaky přehlíží nebo je nebere dostatečně vážně. Když si však budou jisti, o co se skutečně jedná, mohou nejen lépe zvládnout nastalou situaci, ale především se lépe připravit na budoucnost: je-li to možné a vhodné, zamyslet se s nemocným a dalšími příbuznými nad tím, jak postupovat v současnosti i v budoucnosti v otázkách finančních a právních, které se týkají nemocného a jeho záležitostí. 

5. 2. Náplň péče

     Kromě vlastních pocitů plynoucích z nastalé situace musí pečující aktivně řešit potíže, které se s postupující chorobou objevují. Podivné nebo neobvyklé chování je často jednou z prvních známek Alzheimerovy choroby. Je to jakési první výstražné zvonění. S další progresí onemocnění pak poruchy chování život postiženého významně komplikují, a někdy dokonce znemožňují. Podivné a neobvyklé chování je jakýmsi vnějším projevem celkové zmatenosti, která člověka trpícího Alzheimerovou chorobou stále více obklopuje a pevněji spoutává. Nezbývá, než se s tím vyrovnat. Občas je také nutné čelit agresivitě a podrážděnosti. Obvykle však tato agresivita není namířena proti konkrétní osobě; pro nemocného je to způsob, jak reagovat na nové pocity, se kterými si neví rady. Pečující musí řešit problémy s komunikací. S postupujícím rozvojem choroby nemocný ztrácí schopnost vyjadřovat se pomocí slov. Na řadu tak přicházejí nejrůznější mimické, gestické nebo „herecké“ způsoby dorozumívání. Komunikace se stává stále více neverbální, odborníci i zkušení pečovatelé přisuzují velký význam dotekům, pohlazením, objetím i úsměvům. Dalším problémem, který po čase řeší každý pečující, jsou poruchy spánku a příjmu potravy. Pacienti s Alzheimerovou chorobou jsou velmi často postiženi tzv. převráceným charakterem spánku, to znamená, že většinu noci jsou vzhůru a většinu dne naopak prospí, což samozřejmě klade na pečujícího nesmírné nároky, protože v důsledku této spánkové poruchy pak on trpí značným spánkovým deficitem. S progradující chorobou nemocný ztrácí zájem o jídlo, zejména v pozdějších stadiích nemoci musí být vyživován žaludeční sondou a není výjimečné, že ke konci života jsou tito nemocní navzdory snahám ošetřujících a rodiny extrémně vyhublí
. 

     Zabránit toulání nemocného je další z řady „úkolů“ pečujícího; musí být stále ve střehu. V pokročilých stadiích již pacient s Alzheimerovou chorobou není schopen nalézt ani cestu domů. Dezorientace má za následek časté bloudění anebo také neustálé hledání čehokoli, co dříve nebyl problém nalézt. Zřejmě v tento moment si okolí nemocného uvědomí, že se zde něco změnilo, a to už navždy. Toulání lze zabránit úpravou zámků na dveřích nebo domluvou se sousedy, aby rodinu upozornili na to, že nemocný se pohybuje venku sám. Možným řešením je i náramek se jménem a adresou, který se nemocnému připne na zápěstí. S touláním souvisí i neustálé ztrácení a hledání věcí. Čím více se v mysli nemocného prolíná a plete minulost a současnost, tím častěji musí „něco“ nebo „někoho“ hledat. Velmi často si také někam něco schová, vzápětí zapomene kam, a tak to později marně hledá; někdy dokonce obviňuje lidi ze svého okolí, že mu to museli ukrást (Hořejší, a kol.: 1998).. 

     Pečující musí zajistit také bezpečnost nemocného. To znamená odklidit z místností vše, co překáží v bezpečném pohybu, aby se snížilo nebezpečí pádu nebo zranění nemocného, a vůbec všech předmětů, které by mohly nemocného ohrozit – ať už nejrůznější jedovaté nebo nebezpečné látky, zápalky, léky, ohřívače vody a funkční zámky s klíči u dveří místností, kde by si mohl nemocný ublížit.

     Pečující – ať chce nebo nechce - prostě musí přijmout jako fakt, že nemocní s Alzheimerovou chorobou žijí velmi často ve zcela imaginárním světě; v takovém světě, kde se minulost překrývá se současností a kde neexistuje budoucnost. S postupem nemoci je pacient schopen využít kohokoliv k tomu, aby se před ním pokusil rekonstruovat svou minulosti; když však zjistí, že si na nic nevzpomíná a že jeho zapomnětlivost byla odhalena nebo že se stále dokola opakuje či že plete jedno jméno s druhým, začíná jen tak klábosit a vyprávět zcela fantastické historiky prostě jen proto, aby vyplnil mezery ve své paměti.

     Alzheimerovu chorobu lze dnes již léčit, avšak nikoli vyléčit. Dokud nebude nalezena tzv. kauzální léčba – tedy léčba zacílená na příčinu nemoci, je třeba se smířit s tím, že progresi choroby nelze zbránit, lze ji nejvýše zpomalit. Je pochopitelné, že člověk, který pečuje o blízkou osobu, ke které má citový vztah a je svědkem jejího postupného psychického i fyzického upadání, snáší tuto situaci obvykle obtížně, zpravidla s určitým zármutkem. Posilou pro těžší chvíle s nemocným však mohou být vzpomínky na hezké a pozitivní chvíle, i vědomí, že se se svými problémy a starostmi týkajícími se péče o nemocného může obrátit na specializované instituce.

6.  Nalezená zařízení, která poskytují péči seniorům s Alzheimerovou chorobou
     V české republice v současné době existuje poměrně pestrá nabídka nejrůznějších zařízení, která nabízejí péči seniorům. Nabídka variuje od denních stacionářů, domovinek, penzionů pro důchodce, domovů důchodců až po léčebny dlouhodobě nemocných. Mezi jejich provozovatele patří stát, soukromé společnosti či sdružení, anebo církve. V porovnání s tímto výčtem je počet zařízení, která by poskytovala speciální a odbornou péči seniorům trpícím Alzheimerovou chorobou velmi malý. 

     Při hledání zařízení, která v České republice poskytují péči seniorům s Alzheimerovou chorobou jsem postupovala tím působem, že jsem si sestavila přehled nejrůznějších typů zařízení
, která poskytují péči seniorům. Ten jsem postupně procházela a o každém typu zařízení jsem si vyhledala informace o způsobu a možnostech péče, a o tom, zda poskytuje péči také klientům s Alzheimerovou chorobou.

     Na základě těchto informací jsem vybrala zařízení, která v rámci poskytované péče věnovala péči i seniorům s Alzheimerovou chorobou, a kde také byli ochotni věnovat mi svůj čas a  poskytnout rozhovor. Tam jsem posléze realizovala dotazování.

      Jedná se o tyto instituce:

· Domácí péče / Charita Blansko

· Ambulance pro poruchy paměti Fakultní nemocnice Královské Vinohrady, Praha

· Naděje Brno

· Domov důchodců Litomyšl s oddělením pro osoby trpící Alzheimerovou chorobou

· Psychiatrické oddělení/ Odborný léčebný ústav v Žamberku

· Domov důchodců Ústí nad Orlicí

· Léčebna dlouhodobě nemocných v  Žamberku

6. 1. Charakteristika vybraných zařízení
     Konkrétní zařízení jsou popsána s maximální stručností na základě výpovědí dotazovaných pracovníků; samozřejmě: někteří byli velmi struční, jiní poskytli informací více. V léčebně dlouhodobě nemocných se mi nepodařilo realizovat osobní interview, ale informace mi byly poskytnuty písemnou formou. Zpracované rozhovory uvádím v příloze této práce. 

Domácí péče/ Charita Blansko

     Domácí péče je službou poskytovanou brněnskou Charitou
. Jedná se o domácí péči, která je tedy prováděná v domácím prostředí, u klientů; péče je realizována ve spolupráci s rodinou.  Tato domácí péče je indikovaná praktickým lékařem, bez jeho doporučení není její výkon možný – je to zdravotní služba
 plně hrazená zdravotní pojišťovnou. Blanenská domácí péče je registrovaným nestátním zdravotnickým zařízením. Sestry poskytují ošetřovatelskou péči v tom rozsahu, v jaké poskytují tuto péči sestry v nemocnici.Ošetřovatelská péče je kombinovaná s péči pečovatelskou, kterou zajišťuje pečovatelská služba; oba typy péče je se doplňují. 

     U pacientů s Alzheimerovou chorobou, kteří jsou v domácím péči (jedná se  tedy o pacienty v počátečním, či mírně rozvinutém stadiu nemoci), zajišťuje tato ošetřovatelská péče podávání léků, kontrolu pulsu a zajištění fyzického pohodlí. Ošetřovatelky a pečovatelky zvláště dbají na to, aby se u těchto pacientů vystřídali takovým způsobem, aby pacient nezůstal sám, převažujícím typem péče je péče ošetřovatelská.

     Pacienti s Alzheimerovou chorobu jsou v blanenskoboskovickém regionu v současné době dva.

     Vrchní sestra vidí velký rozdíl v tom, jak je zabezpečena péče o pacienty s Alzheimerovou chorobou na venkově a ve větších lokalitách
. Podmínky pro adekvátní péči o lidi trpící Alzheimerovou chorobou tu podle jejího názoru nejsou, navíc je v této oblasti špatná informovanost.

     Domácí péče si neklade žádné striktní podmínky, který případ přijme do péče a který ne, poskytovaná péče závisí na poradě s lékařem. 

     Praktické zkušenosti si pracovnice Domácí péče vyměňují jednou za měsíc na pravidelné schůzce vrchních sester brněnské diecéze.

Ambulance pro poruchy paměti FNKV, Praha 

     Ambulance pro poruchy paměti je diagnostické pracoviště fungující při fakultní nemoci, kam přichází pacient nebo jeho rodina, kteří se domnívají, že se u jejich blízkého člověka objevila porucha paměti. V rámci diagnostického procesu zde spolupracuje psychiatr, psycholog, neurolog a internista. Většina diagnóz je mírná kognitivní porucha či deprese, demence včetně Alzheimerovy choroby se objevují až na třetím místě. 

     Po určení pozitivní  diagnózy Alzheimerovy choroby jsou pacientům nasazeny příslušné preparáty, které mají zajistit, aby nemocný setrval co nejdéle za daných okolností doma, v domácí péči. Velký důraz je tu kladen na pečující osobu jako osobu nejbližší nemocnému člověku – pro pečující jsou několikrát do roka pořádány programové víkendy, lékař si všímá také jejich pocitů a nálad. Pozornost je věnována i sociálnímu prostředí, ze kterého pacient do ambulance přichází. 

     Procento pacientů s Alzheimerovou chorobu lékařka neodhadla, tato diagnóza je až třetí  nejčastější po nejrůznějších behaviorálních a kognitivních poruchách. Podmínky pro péči o pacienty trpící Alzheimerovou chorobou v České republice označila jako špatné
. 

     Ambulance pro poruchy paměti navzájem spolupracuje s Českou alzheimerovskou společností, s dobrovolníky, Charitou nestátními organizacemi a externími specialisty. 

Naděje Brno

     Naděje je občanské sdružení, které je zaměřeno na práci se seniory – zdravé, nemocné, v sociální nouzi. Nabízí terénní pečovatelské služby, několik denních stacionářů, domovy pro přechodné pobyty seniorů, domov pro seniory a domov pro seniory trpící Alzheimerovou chorobou s názvem Jiskra Naděje. Jedná se o kombinaci denního stacionáře a domova pro 32 seniorů s touto chorobou. Zpočátku se překvapivě nedařilo jeho kapacitu naplnit, nyní se jeho „naplněnost“ pohybuje mezi 28-32 klienty. Vzhledem k tomu, že se jedná o občanské sdružení, musí každoročně řešit problémy s finančním zajištěním provozu. Z tohoto důvodu klienti získávají ubytovací smlouvy na 14 měsíců, nikoli na trvalý pobyt, dva měsíce z uvedených 14 jsou zkušební lhůtou. Do domova pro seniory s Alzheimerovou chorobou jsou přijímáni lidé trpící její pokročilejší fázi; denní stacionář je určen těmto nemocným v počáteční fázi choroby, kteří jsou jinak v péči rodiny. Některé klienty do stacionáře přiváží ráno rodina a odpoledne si je opět vyzvedává. Stacionář má k dispozici automobil, kterým klienty každé ráno sváží z celého Brna a odpoledne je opět vozí domů. Klientům domova se personál věnuje terapeuticky, zpívají s nimi, procházejí se nebo se věnují mechanické ruční práci  - například pečení drobného pečiva apod.  Domov není zdravotnické zařízení, proto sem nemohou být přijati klienti například imobilní, trpící nádorovými onemocněními, závažnými neurologickými či psychiatrickými onemocněními, které vyžadují pravidelné kontroly a odbornou léčbu vázanou na psychiatra, neurologa apod.

     Procento nemocných je zde zbytečné uvádět, při naplněnosti zařízení je to 100%. Ředitel plánuje ve spolupráci s psychiatrem odborné semináře, osvětu a vzdělávání rodinných příslušníků, jak nakládat s nemocnými, jak s nimi jednat.

     Brněnská Naděje externě spolupracuje s gerontopsychiatry a pražským gerontocentrem. 

Domov důchodců Litomyšl s oddělením pro osoby trpící Alzheimerovou chorobou

     Oddělení pro pacienty trpící Alzheimerovou nemocí je součástí domova důchodců. Tento domov má celkem 76 lůžek, z toho 9 právě patří samostatné Alzheimerovo oddělení, které v současné době funguje necelé dva roky. Toto oddělení je uzavřené a je situované do horního patra jedné ze dvou budov patřící k domovu důchodců. 

     Domov důchodců i se speciálním oddělením patří mezi zařízení sociálních služeb, náplní práce pečovatelů (tedy nikoli zdravotních sester) je sociální péče a pečovatelství. Mimo základních služeb jako je bydlení, stravování a obsluhy zajišťuje domov také tzv. doprovázení, tzn. určitý dohled, nebo poskytnutí společnosti druhého právě pro toho pacienta. 

     Denní program na Alzheimerově oddělení se odvíjí podle aktuální nálady a stavu pacientů. Do domova důchodců pravidelně dochází praktický lékař, na Alzheimerovo oddělení ještě navíc psychiatr. 

     Pacienti jsou na toto oddělení přijímáni obvykle ve střední fázi onemocnění, kdy se jejich okolí začíná obávat jejich častých útěků. Pacienti v poslední fázi nemoci (tzn. převážně ležící) na oddělení přijímáni nejsou, protože oddělení je primárně určeno pacientům chodícím – když však jejich choroba dojde do poslední fáze, samozřejmě nejsou odesíláni nebo stěhováni do jiného zařízení; zůstávají na oddělení jako ležící. Proto ředitelka domova důchodců ve spolupráci s městem plánují vybudování dalšího oddělení pro tyto pacienty, ale ležící, do budoucna chtějí celou druhou budovu domova upravit pouze pro klienty s Alzheimerovou chorobou.

     Impulsem pro vznik specializovaného oddělení byla přednáška doktorky Ivy Holmerové z pražského gerontocentra o lidech trpících demencí a Alzheimerovou chorobou. Ředitelka domova důchodců si uvědomila, že těchto lidí je mezi seniory velký počet, ale právě Alzheimerova choroba je kontraindikací pro přijetí do domova důchodců. Pokud se původně v domově zjistilo, že některý klient trpí Alzheimerovou chorobou, byl po čase odesílán do psychiatrické léčebny, kde byl pouze medikamentózně ztlumen. Tito lidé však samozřejmě také potřebovali péči, takže nařízení o kontraindikaci se teoreticky dala obejít a prakticky se také obešla. V praxi se zjistilo, že člověk s touto nemocí potřebuje své specifické prostředí, specifický přístup, specifickou péči. Protože ředitelka byla v té době členkou městské rady, využila všech možných způsobů, jak přesvědčit ostatní členy o nutnosti zřízení tohoto oddělení
.

     Speciální oddělení pro pacienty s Alzheimerovou chorobou je jediné svého druhu v pardubickém kraji; v současné době je naplněno na 100%, a v kanceláři ředitelky jsou další dva téměř plné šanony žádostí o umístění na toto oddělení. 

     Oddělení spolupracuje převážně s doktorkou Holmerovou z pražského Gerontocentra, do budoucna – až podobných zařízení přibude – plánují výměnu zkušeností a spolupráce.

Psychiatrické oddělení v Žamberku

     Psychiatrické oddělení poskytuje pacientům s Alzheimerovou chorobou péči ve smyslu diagnostiky, která spočívá v CT vyšetření, v magnetické rezonanci, psychologickém vyšetření a poté, pokud se prokáže přítomnost Alzheimerovy choroby, tak poskytuje také farmakologickou terapii. Oddělení je otevřené, a protože primárně není určeno pro tyto pacienty, jejich pobyt zde omezen dobou maximálně dvou měsíců, další péče a opatření pak závisí většinou na rodině nemocného. 

     Počet pacientů s Alzheimerovou chorobou se obvykle pohybuje okolo dvou pacientů z celkového počtu 40 klientů na tomto oddělení. 

     Obecné podmínky péče o tyto pacienty jsou podle lékařky psychiatrického oddělení a psychiatrické ambulance vnímány odlišně případ od případu, resp. rodiny od rodiny. Podle jejího názoru záleží na míře a úrovni informovanosti rodin o této nemoci, o její správné diagnostice a vhodné farmakologické léčbě a terapii. Pokud jsou zajištěny tyto podmínky – a nemoc není v příliš pokročilém stadiu - není problém ponechat si nemocného člena rodiny v domácí péči. Po zhoršení stavu je samozřejmě péče odborných institucí potřeba, ale ty mimo velká centra v podstatě nejsou k dispozici. Psychiatrické oddělení spolupracuje převážně s psychiatrickou léčebnou v Havlíčkově Brodě a LDN v Žamberku.

Domov důchodců Ústí nad Orlicí

     Domov důchodců má kapacitu 149 lůžek, jeho obyvatelstvo tvoří z větší části ženy; zhruba ze 2/3. Pacientům s Alzheimerovou chorobou poskytuje celodenní ošetřovatelskou péči, a také náplň volného času.Ta se však odvíjí od zájmů a požadavků zdravých seniorů, pro které je domov primárně určen. Stará se o ni jedna pracovnice a většinou se jedná o kreslení, výstavy, ruční práce, organizaci bohoslužeb, předčítání. K těmto programům jsou pacienti s Alzheimerovou chorobou přibíráni, pokud to jejich momentální zdravotní stav jenom trochu dovolí.  

     Léčba spočívá v medikamentózní terapii a organizování činnosti pro tyto pacienty. Pacienti, jejichž choroba pokročila do té fáze, že jsou již pouze „ležícími“ pacienty, na domově zůstávají a je jim věnována ošetřovatelská péče. Stejně tak jsou v domově lidé v počátečních fázích nemoci a ti, postup jejichž nemoc je díky lékům výrazně zpomalen. Avšak tzv. chodící pacienti, u nichž se nemoc prohlubuje, jsou odesíláni do psychiatrické léčebny, kde jsou většinou medikamentózně utlumováni. 

     Počet klientů s diagnostikovanou Alzheimerovou chorobou je v současné době 5 pacientů. 

     V péči o pacienta s Alzheimerovou chorobou vrchní sestra preferuje domácí péči v rodině, ve známém prostředí. Jako významné zlepšení podmínek vidí v vytvoření zvláštního oddělení pro pacienty s Alzheimerovou chorobou z původního domova důchodců, tzv. staré zástavby (ústecký domov důchodců je ve dvou budovách – staré budově a nové přístavbě). Představu toho oddělení mají v Ústí velmi podobnou organizaci Alzheimerova oddělení v Litomyšli. 

     Na rozdíl od ostatních popisovaných zařízení tento domov důchodců má určitá omezení při přijímání pacientů s Alzheimerovou chorobou – přijímá je pouze do propuknutí poslední fáze; v těžších fázích nemoci pacient není přijat. 

     Domov důchodců spolupracuje s ostatními domovy důchodců formou setkávání, a také s Asociací ředitelů a vrchních sester domovů důchodců.

     Léčebna dlouhodobě nemocných v Žamberku ( v tomto případe se jednalo o písemné zodpovězení otázek, nikoli o rozhovor).

     Léčebna dlouhodobě nemocných je součástí Odborného léčebného ústavu Albertinum v Žamberku. Pacientům s Alzheimerovou chorobou poskytuje oddělení LDN péči ústavní, spolupracuje na péči domácí a intermediární, přičemž domácí péči zde považují za nejvhodnější, nejhumánnější, avšak nejdražší. 

    LDN zajišťuje ošetřovatelskou péči; každodenní péče o pacienty s Alzheimerovou chorobu spočívá v tzv. reminiscenční terapii založené na poznávání fotografií a obrázku, tréninku paměti a základních dovedností. Denní režim respektuje pravidelné a zaběhané postupy a rituály; jako hlavní časové „mezníky“ dne fungují jídlo a pohybová rehabilitace. Cílem této péče je zachování důstojnosti a kvality života pacienta. 

     Pacienti s Alzheimerovou chorobou tvoří 10-15% všech pacientů v LDN. Primář LDN odhaduje, že u nás trpí demencí 130-140 000 seniorů ve věku nad 65 let. Z tohoto počtu připadá 60% na Alzheimerovu chorobu, tedy 78-84 000 případů. Dále píše, že jen na Prahu připadá 10 000 pacientů s Alzheimerovou chorobou a z tohoto počtu je 1/3 v ústavní péči. Přestože se v této oblasti razí trend domácí péče (dokud to je možné), sociální podmínky jsou v této oblasti zatím stále nedostačující. Sečtou-li se roční náklady na léky pro pacienty s Alzheimerovou chorobou, další zdravotnický materiál (např. pleny), ošetřovatele, rehabilitaci, výsledek je 8 400 000 000 Kč. Primář upozorňuje na fakt, že v souvislosti s návrhem zrušit ve zdravotnických zařízeních klece a síťová lůžka bude nutné zvýšit počty personálu v nemocnicích a léčebných zařízeních.

     LDN spolupracuje s domovy důchodců v okolí, psychiatrickými odděleními a léčebnami, geriatrickými odděleními okolních nemocnic, a oddělením pro pacienty s Alzheimerovou chorobou v Litomyšli. 

7. Analýza výzkumu

     Své rozhovory jsem realizovala v zařízeních zmíněných a popsaných v předchozí kapitole. Struktura rozhovoru, znění otázek i celé znění rozhovorů jsou součástí přílohy. Na základě semistrukturovaných rozhovorů jsem získala množství odpovědí, které bylo možné po přepisu ze záznamu utřídit do pěti podkapitol. V úvodu své práce jsem si položila čtyři otázky: jakou pomoc nabízejí české pečovatelské instituce lidem trpícím Alzheimerovou nemocí i jejich nejbližším? Jsou rodiny ochotny participovat na péči o svého nemocného? Má vzdělání pacienta vliv na přijetí choroby a vytvoření určitého postoje k ní? Mění a vyvíjí se nějakým způsobem pohled společnosti na seniory trpící Alzheimerovou nemocí?

     Na tomto místě bych ještě chtěla vymezit pojem „pečující, pečovatel“: používám ho k označení všech, kteří pečují o nemocného; nepoužívám označení ošetřovatel nebo zdravotnický personál, i když i ti se na péči o člověka s touto chorobou podílejí. Primární však je zajištění péče, proto používám zmíněný termín. 

     Ze získaných odpovědí jsem vytvořila následujících sedm podkapitol: Žádost o pomoc, Diagnóza a reakce, Péče v českých podmínkách, Pacient, Participace nejbližších příbuzných, Potíže a Informace. 

7. 1. Žádost o pomoc

     Většina rodin si přeje věnovat svému seniorovi maximální potřebnou péči. Individuální míru péče potřebuje od určité doby každý senior, aniž by trpěl Alzheimerovou chorobou.  S péčí příbuzní začínají obvykle ve chvíli, kdy tato diagnóza ještě nemusí být prokázaná; rodiny jednoduše pomáhají svým rodičům a prarodičům. Zaopatření se tak pohybuje na úrovni zabezpečení jídla, čistého prádla, vyřízení pochůzek a nákupů. Když se začínají projevovat první symptomy nemoci, většina lidí je považuje za příznaky stáří. Není neobvyklé, že staří lidé si hůře pamatují, mají potíže s orientací a vybavováním, takže málokterý blízký člověk je ihned považuje za příznaky Alzheimerovy choroby. Teprve další fáze s sebou přináší symptomy, které nejbližší rodinu zneklidní, a po čase ji přimějí k vyhledání pomoci. 

     Na základě rady lékaře, ale hlavně a především vlastního rozhodnutí buď požádají o umístění seniora do pečovatelské instituce, nebo se rozhodnou pečovat o něho doma.

     Pokud se však o seniora s Alzheimerovou chorobou starají jeho nejbližší, tj. partner nebo rodina (nejčastěji děti), po čase dochází – navzdory snaze o maximální péči a ponechání nemocného v domácím prostředí – k únavě nejen samotného člověka, který převzal hlavní péči o nemocného na sebe, ale je unavená i celá rodina. Není to nepochopitelné. Rodiny musí samozřejmě změnit svůj rytmus života, zvyky a přizpůsobit nemocnému svůj  životní styl. Rodinný příslušník, který zajišťuje péči o tohoto nemocného, se časem obvykle vzdává svého zaměstnání, omezuje svůj společenský styk a věnuje se pouze nemocnému s intenzitou úměrnou postupu nemoci.
     Proto není příliš překvapivé, že o pomoc s péčí o nemocného žádají instituce především rodiny. Rodiny, které jsou absolutně vyčerpané z péče o tohoto svého nemocného, rodiny, které vyzkoušely nejrůznější možnosti péče a pečovat už dále nezvládají, nevědí si dále rady
.

     Problémem u rodin, které zajišťují celodenní péči o svého nemocného člena jsou také finance. Příspěvek na péči o blízkou nemocnou osobu je velmi nízký, takže se zásadně změní rodinný rozpočet, a i to může přispět k pocitu beznaděje a bezvýchodnosti pečujících.

     Dále žádají o pomoc rodiny, které se o „svého“ nemocného nestarají celodenně nebo pravidelně, ale všímají si, že se s babičkou nebo dědečkem něco děje – nezvládá základní sebeobsluhu, zapomíná zapnuté elektrické spotřebiče, mění se ve stylu chování a oblečení – a bojí se je nechávat samotné.  

     V některých rodinách řeší tuto situaci tak, že péči o nemocného převezme například rodina vnoučat, kdy je mladá žena na mateřské dovolené, takže k péči o dítě si přibere i zaopatření babičky či dědečka. Péče je však omezena délkou mateřské dovolené, opět nedostatečnými financemi; náročnost souběžné péče o dítě a seniora s touto chorobou je psychicky a fyzicky obrovsky vyčerpávající, takže po čase rodiny volí možnost ústavní péče, i když s ní třeba vnitřně nesouhlasí. 

     Finanční zohlednění rodinné péče o takto nemocného seniora by tedy zřejmě při rozhodování o nejadekvátnějším způsobu péče sehrálo velmi podstatnou roli. 

     O umístění nemocného seniora žádají také praktičtí lékaři, a to na žádost rodinných příslušníků, kteří nevědí, na jakou konkrétní pomoc se mohou obrátit.

     Pokud člověk trpící Alzheimerovou chorobou už žije v některé z pečovatelských institucí, které však poskytují péči pouze v určitém rozsahu a na tuto chorobu se nespecializují (například penzion pro seniory), tak o jeho přijetí žádají tamní pečovatelé – zdravotní sestry nebo vedení. 

     Instituce jsou tedy žádány o pomoc ve chvíli, kdy rodina není schopna zajistit další péči,  a to i tehdy,  kdy už psychicky nezvládne zanechat nemocného byť jen na chvíli samotného doma. Pečující a lékaři shodně uvádějí, že tato chvíle obvykle nastává ve druhé (prostřední) , v krajním případě ve třetí fázi nemoci
. Jsou to fáze, které se již před okolím nedají skrývat ani zdůvodnit „běžným“ stárnutím, a které trvají zhruba dva až tři roky bez zásahu lékaře.  

     O pomoc však žádají nejenom lidé unavení různě dlouhou péčí o nemocného, ale také lidé velmi zaměstnaní, kteří ihned po zjištění diagnózy vědí, že se o nemocného nechtějí nebo nemohou starat – obvykle z důvodu své kariéry a zaměstnání. Je velmi časté, že lidé, kteří se plně věnují péči o takto nemocného člověka, musí svoji práci opustit. A to je rozhodnutí, které dnes není snadné z hlediska finančního, i hlediska budoucího uplatnění  poté, co by skončili s péčí. 

     Navštívená zařízení neměla stanovená žádná kritéria ohledně „pokročilosti“ nemoci, tzn. že pacient, který žádá o přijetí, nemusí prokazovat, že jeho nemoc je již v určité fázi, a proto potřebuje její péči. Pouze domov důchodců přijímá pacienty v první a druhé fázi nemoci. Ti, jejichž nemoc pokročila do posledního stadia, jsou z domova důchodců odesíláni do havlíčkobrodské psychiatrické léčebny. Instituce si naopak stanovují kritéria, která jsou kontraindikací pro přijetí do zařízení; v „nespecializovaných“ zařízeních  je takovou kontraindikací právě Alzheimerova choroba. Často však díky nedokonalé diagnostice nebo záměrnému „přehlédnutí“ praktického lékaře (který ví, že nemocný péči potřebuje, postarat se o něho nemá kdo, a Alzheimerova choroba je kontraindikací do většiny zařízení) přicházejí klienti do zařízení s diagnózou stařecké demence. 

     Některé instituce provádějí na základě žádosti blízkých klienta o umístění svůj vlastní „terénní průzkum“. Sociální sestra se vydá do bydliště a rodinného prostředí klienta zjistit, v jakém prostředí klient žije, zda nejsou možné i jiné (pro klienta méně náročnější) formy péče, jaké jsou jeho příbuzenské vztahy a podobně. 

     Instituce vycházejí žádostem pečujících vstříc; i v případě naplněné kapacity zařízení jsou žádosti přijímány a ukládány do pořadníku. Tyto případy jsou zástupci institucí často vnímány jako případy krajního morálního rozhodování: nelze odmítat žádosti vyčerpaných pečujících, je potřeba dát jim alespoň naději a pak jednat. Například v případě litomyšlského domova důchodců se specializovaným oddělením tato rozhodování vedla k jednání o rozšíření oddělení pro klienty s Alzeimerovou chorobou.   

     Osobní přístup k rodinám a jejich nemocným se dnes stává pravidlem; pracovníci s rodinami podrobně hovoří, vyslechnou si jejich zkušenosti a potíže plynoucí z péče o seniora s Alzheimerovou chorobou, prohovoří spolu možnosti nabízené péče, její podmínky, i požadavky nemocných, respektive jejich rodin.

     Z odpovědí dotazovaných nelze zobecnit, zda se na zařízení se žádost o pomoc obracejí členové spíše vzdělanějších rodin nebo naopak. V jedné z odpovědí však zaznělo, že na specializované zařízení se obracejí více vzdělaní lidé, a to z toho důvodu, že více přemýšlejí o životě i o problémech, které přináší. A uvědomují si, že tyto problémy vyžadují speciální přístup, a proto se ve výsledku tito pečující obrátí na specializované zařízení. Naopak lidé s nižším, obvykle základoškolským vzděláním, kteří za péči o své blízké cítí osobní zodpovědnost, nepřistupují k situaci „filozoficky“, ale využívají nabídnuté možnosti. Se žádostí o péči se obrátí zprvu na domov důchodců, a pokud jim je nabídnuta specializovaná péče o jejich blízkého na specializovaném oddělení, tak souhlasí. 

7. 2. Diagnóza a reakce pacientů a jejich nejbližších

     Tato situace je velmi individuální; pacienti, kteří přicházejí na vyšetření a diagnostiku, se obvykle nacházejí v již pokročilejší fázi své nemoci; možné souvislosti a důsledky si uvědomují jen stěží. A právě v tom spatřují odborníci záludnost nemoci: pokud by nemoc byla diagnostikována již v prvním stadiu, šance pacienta na prodloužení této poměrně ještě ne příliš nepříjemné fáze nemoci by byly několikrát vyšší, než u pacientů, kteří jsou zdiagnostikováni v druhé fázi nemoci. Lidé však poměrně dlouhou dobu zjišťují, jak se nemoc projevuje v běžném životě, co by to mohlo být, a až ve chvíli, kdy je chování jejich blízkého nestandardní, se obracejí na lékaře.

     Včasná a správná diagnóza pomůže nemocnému i jeho blízkým nejen v naplánování budoucnosti a nezbytných záležitostí, ale také umožní nemocnému využít veškerých dostupných výhod a úlev v jeho nemoci. Také informovanost a povědomí o této nemoci mohou podle pečujících přispět k tomu, že nemocný senior může dopředu anticipovat vývoj choroby, dopředu si zjistit, co jej čeká, kam se může obrátit, o jakou pomoc či službu a kde požádat, na co se připravit a kde vyřídit nejrůznější úřední věci, majetkové záležitosti, i vyřešit vztahy mezi blízkými.

     Pokud je pacient schopen si uvědomit, jakou nemocí trpí, jaký má průběh a konec, velmi často popírá a disimuluje příznaky; roli zde hraje i obecné povědomí o nemoci – pokud o ní senior má nějaké informace, obvykle diagnózu snáší hůře. Především u mladších pacientů (65+) je tato nemoc stále vnímána jako jakýsi „strašák“, cítí se příliš mladí na to, aby onemocněli nemocí, která postupně zničí jejich osobnost. Proto diagnózu se smířením přijímají spíše starší pacienti. 

    Blízcí a pečovatelé přijímají diagnózu také individuálně; není možné hovořit o nějaké obecné reakci. Někteří příbuzní bývají diagnózou zděšeni, stává se, že se za svého nemocného seniora i stydí; tuto nemoc považují za ostudu a nepřejí si, aby se o tom v jejich okolí mluvilo, mívají dokonce pocit, že by mohli být odsouzeni za to, že se takováto nemoc vyskytla právě v jejich rodině. Do skupiny lidí, kteří se obávají veřejného označení, lze zařadit i ty, kteří se podvědomě bojí toho, že mohou onemocnět o to snáze, že touto nemocí trpí někdo z jejich blízkých. Přijetí diagnózy je velmi ovlivněno vztahy a pevností rodinných vazeb v té které rodině. Pozitivní diagnóza samozřejmě změní atmosféru v rodině. Postupující úpadek osobnosti nemocného snášejí jeho blízcí těžce; v konečné fázi musí být nemocný krmen – často sondou, jeho hygiena je zajišťována plenami, je zcela bezmocný a závislý na kompletní péči a pomoci. 

     Pak jsou samozřejmě blízcí a příbuzní, kteří diagnózu přijmou jako nezvratný fakt – někteří i s určitou úlevou; je to potvrzení jejich domněnek nebo „podezření“. V poslední době se o této nemoci více píše a hovoří, takže lidé pak většinou uvádějí, že se na základě těchto informací domnívali, že by jejich blízký mohl trpět Alzheimerovou nemocí. Po potvrzení diagnózy se zaměřují na hledání pomoci a rady, co dál. Snáze je přijímána, pokud lékař zároveň nabídne možnosti, co a jak dělat dál, jak bude probíhat léčba a terapie, a jak může pomoci i rodina. 

     Výše zmínění blízcí, připraveni nastalou situaci aktivně řešit, jsou většinou potomky nemocných;  partneři nemocných často tuší, že se něco děje, ale nahlas to nepřiznají, přeberou povinnosti a péči o nemocného partnera a snaží se fungovat dál pokud možno jako dříve. Děti musí nejprve přijmout, že rodič, který pro ně představoval autoritu a byl jim vždy nablízku, se na nich stává stále závislejší i v těch neobyčejnějších záležitostech denního života
, a to nebývá vždy jednoduché. Poté začnou hledat řešení a možnosti pomoci.

     Mohli bychom se domnívat, že lidé s vyšším vzděláním snášejí tuto nemoc alespoň v jejich počátcích lépe, ale není to jednoznačné. Vzdělaní lidé (lidé se středoškolským a vysokoškolským vzděláním) jsou aktivnější, snaží se více udržovat a věnují se více činnostem; jsou schopni pracovat s informacemi a vyhodnocovat je – tedy i informace o této nemoci, ale podstatnější roli zde hraje emocionalita. Budu-li hovořit konkrétněji, tak například v domově důchodců v Litomyšli s oddělením pro osoby trpící Alzheimerovou chorobu evidují žádosti o přijetí s převahou žádostí seniorů s vyšším vzděláním. Tím však nelze nic zobecňovat, protože musíme brát v úvahu fakt, že toto zařízení je jediné svého druhu v pardubickém kraji. Ne všichni nemocní senioři a jejich příbuzní získají tuto informaci, ne všichni mají možnost přístupu k potřebným informacím a v dostatečné míře. A samozřejmě – ne všichni mají tolik odhodlání i odvahy žádat o přijetí do instituce, kde je na několik let dopředu beznadějně plno, takže tuto žádost ani nepodávají.

     Lidé z menších lokalit, kteří pečují o takto nemocné,  mají situaci složitější v tom smyslu, že mimo větší centra jen těžko shánějí odbornou pomoc. Na druhou stranu v menších lokalitách mají praktici na své pacienty více času a více je osobně znají. 

     Dostatečné informace v pravý čas jsou pozitivní i pro rodinu; informovaná rodina lépe chápe chování člověka, ví, že jeho chování je z velké části ovlivněno nemocí a nejedná se o jeho rozmar nebo naschvály. 

     Včasná a správná diagnóza – finální výsledek spolupráce neurologa, psychiatra a geriatra – závisí především na zkušenosti a pečlivém vyšetření praktického lékaře, který správně rozpozná příznaky nemoci a nemocného odešle k dalším specialistům. Jak však potvrzují zkušenosti, především u starších pacientů se velmi často konstatuje obecná stařecká demence a diagnóza už dále nerozlišuje, zda se jedná o Alzheimerovu chorobu nebo ne. V tuto chvíli není podstatné, zda se jedná o úmysl nebo nedbalost, je důležité, že Alzheimerova nemoc jako kontraindikace pro přijetí do většiny seniorských pečovatelských zařízení není jako diagnóza v průvodních materiálech seniora uvedena. Senior je tak sice přijat do péče, ale tím se neřeší otázka kvalitního vyšetření jako základu pro rozvoj další specializované péče. Naopak kvalitně vyšetření senioři s diagnózou Alzheimerovy nemoci jsou tak paradoxně poškozeni: právě kvůli správné diagnóze jsou odmítáni do  péče.    

     V litomyšlském specializovaném zařízení si uvědomili nutnost přijetí všech žádostí o pomoc s péčí (tedy i seniorů s Alzheimerovou chorobou) ještě před tím, než toto oddělení vzniklo. Přestože se počty případů demence oficiálně v České republice neevidují, vedení si vytvořilo jakýsi svůj vlastní archív podaných žádostí s diagnózou Alzheimerovy choroby. Na základě množství shromážděných žádostí vypracovali úspěšný projekt, kterým prokázali nutnost existence takového specializovaného oddělení. Po jeho vybudování se stali vzorem a inspirací pro další pečovatelská zařízení nejen v pardubickém kraji; i když dosud zůstává litomyšlské oddělení „osamoceno“, další zařízení budování specializovaného oddělení nebo jednotky plánují a připravují. 

7. 3. Péče v českých podmínkách

     V oblasti vyspělosti techniky a postupů jsou české zdravotnictví, medicína a péče dnes již srovnatelné se zahraničím. Avšak negativní jevy podle pečujících zatím stále převažují.

     Velký význam mají nestátní zařízení – církevní organizace a občanská sdružení. Instituce pečující o seniory nabízejí buď sociální nebo zdravotní péči, případně jejich kombinaci. Jejich pracovníky vede k zakládání těchto organizací znalost problematiky a stále nedostatečná specializace péče o lidi s Alzheimerovou nemocí u nás ze strany státních zařízení.. V konkurenci státních nebo krajských zařízení musejí neustále dokazovat svoji kompetenci a kvality, obtížněji také získávají finanční prostředky na svoji činnost. Proto jsou také více závislé na sponzorech a příspěvcích dobrovolných dárců. Jedním z originálních darů je auto určené pro svoz klientů do denního stacionáře, jehož provoz je hrazen z příjmů firem, jejichž reklamami je auto polepeno. Možnost svozu pacientů s Alzheimerovou chorobou do denních stacionářů je běžná ve větších městech; v malých městech je naopak neexistence denních zařízení pociťována jako velký handicap. Obecně však platí, že pro úspěch podobných projektů je zapotřebí maximálního osobního nasazení „zainteresovaných“ osob, velkou roli zde hrají i jejich osobní kontakty na úřadech a všech místech, která mohou ovlivnit konkrétní pomoc pro to které zařízení, nebo přímo jeho vybudování. 

     Celkový stav a úroveň zabezpečené institucionální péče úzce souvisí s obecnou situací v českém zdravotnictví, dlouhodobě nejasnou koncepcí a častými změnami ministrů. Proto – jak jsem se již zmínila v předešlém odstavci -  nestátní pečovatelské instituce a občanská sdružení pravidelně bojují jednak o  přízeň krajských a státních úřadů, protože na ní závisí výše poskytnutých příspěvků, jednak o uznání svých kvalit; toho, že leckdy jsou schopny poskytnou kvalitnější péči, než zařízení státní. Oslovené nestátní instituce vnímají jako základní nutnost pro jakoukoli prospěšnou aktivitu svoji vlastní iniciativu: společnost stále očekává, že se „někdo“ postará, že zajistí tu péči, ale tak to nefunguje, někdo začít musí, a jsou to právě tito pečující, kteří cítí tuto zodpovědnost a následně jednají.

     Všechna oslovená zařízení se v rámci svých možností snaží zajistit nemocným denní program, nalézt jim nějaké zaměstnání – na nejrůznější úrovni. V  domově důchodců bez specializovaného oddělení berou zdravotní sestry  klienty s Alzheimerovou chorobu s sebou na rozvoz léků; jednak proto, aby klient měl určitý pohyb a změnu, jednak kvůli jeho kontrole a bezpečí. Naopak specializovaná zařízení a oddělení nabízejí svým klientům denní program zahrnující terapeutické relaxační techniky, manuální činnost nebo předčítání; to pro pacienty v lehčí fázi nemoci. Pacienti v pokročilejší fázi nemoci již nejsou schopni smysluplné činnosti, zde je primární zabezpečit jejich fyzický komfort a bezpečnost. Specializované zařízení určené právě pro pacienty v této těžší fázi má i své specifické vnitřní uspořádání
: na oddělení není žádný sesterský nebo inspekční pokoj; pokoje pacientů jsou uspořádány okolo jedné společné místnosti, kde má své pracoviště sestra, takže pacienti v případě potřeby nebloudí a nehledají ji, je jim bez potíží k dispozici.

     Zařízení nejenom že seniorům a jejich rodinám nabízejí více možností péče, ale mění se i jejich přístup: výjimkou dnes již nejsou tzv. pobyty na zkoušku, kdy si senior na několik dní může vyzkoušet pobyt v konkrétním zařízení, a teprve pak se rozhodnout, zda v něm chce zůstat. Také jeho rodina si takto může ověřit, zda je zařízení pro jejich blízkého vhodné, a zda je schopen takovou změnu zvládnout. 

     Specializovaná péče je pozitivně vnímána nejen nemocným, ale také jeho blízkými a příbuznými. Je-li pacient v kolektivu lidí postižených stejnou nemocí, je-li jim věnována odpovídající péče, je to vnímáno jednoznačně pozitivně. Zvláštní oddělení, ačkoli jsou většinou uzavřená, si kladou za cíl zajištění bezpečí klientů, ale nikoli na úkor jejich svobody a lidské důstojnosti. Důraz kladou na sociální péči, která spočívá v „doprovázení“, v naplnění dne a vyrovnání se s plynutím času; pro pohodu klienta je také podstatné celkové vyladění životní změny a úpravy nového životního způsobu. V souladu s tímto trendem zařízení spolupracují s externími odborníky, kteří poskytují telefonické konzultace, pravidelné osobní konzultace a v případě nutnosti poskytují pomoc i mimo své pravidelné ordinační dny v zařízení. Pečovatelé si na nejrůznější úrovni (v rámci různých pracovišť jedné organizace, nebo na mezioborové úrovni) vyměňují zkušenosti s ostatními zařízeními, účastní se tematických seminářů a odborných školení. Nutnost vzájemné spolupráce je podle dotázaných pečujících nezbytná; v dnešní době však stále dostatečně nefunguje provázanost mezi nejrůznějšími typy a úrovněmi péče poskytované nejen pacientům s Alzheimerovou chorobou, ale seniorům obecně. Přesto pozitivně hodnotí změny uplynulých let, a to možnosti výběru typu a způsobu péče podle potřeb klienta. Otázkou zůstává, zda jsou všechny možnosti pacienty dostatečně využívány a zda si je klienti mohou dovolit, protože ne všechny nabízené služby jsou financovány z prostředků veřejného zdravotního pojištění; ale velice důležitá je samotná možnost výběru.. Jednoznačně pozitivním vývojem je strategie zařízení, která již dnes specializovanou péči poskytují: na základě svých dosavadních zkušeností a praxe plánují a pracují na rozšíření a prohloubení své péče. 

     Oproti minulým letům, patnácti až dvaceti, se v oblasti pečovatelských služeb změnilo mnohé; zdravotnictví je v této oblasti na úrovni téměř srovnatelné se zahraničím. Pečovatelská služba zde byla po revoluci ve velmi špatném stavu, s minimální funkčností, protože lidé s jakýmkoli handicapem – nejenom s Alzheimerovou chorobou – byli zavíráni za zdi ústavů a izolováni od ostatní společnosti. Dnes pečovatelky zaznamenávají stoupající trend volby domácí péče, začlenění nemocných členů do fungování rodiny a jejich ponechání v rodinném kruhu tak dlouho, dokud to jejich nemoc a možnosti rodiny dovolují. Do určité míry  tak nastupuje modifikovaný trend z minulosti, tedy soužití více generací společně, a z toho plynoucí způsoby chování mladé generace ke generaci rodičů a prarodičů a jejich nápodoba. 

     Také díky informacím, které jsou o této chorobě k dispozici, došlo k určitému pokroku, veřejnost o ní ví a ví také, jak by se asi měla k nemocným chovat, takže i přístup k nemocným obecně se změnil k lepšímu. Velkou pozitivní změnou v porovnání s minulými lety je to, že odborná, a zčásti už i laická veřejnost si nutnost existence speciálních oddělení při domovech důchodců určených právě těmto nemocným uvědomuje. Uvědomuje si, že tito senioři potřebují své speciální prostředí, péči a přístup, a díky tomu mohou i s tou nemocí žít zaslouženě plněji a spokojeněji. 

     Dalším pozitivním přínosem uplynulých let je léčba novou generací farmak, která jsou schopna postup nemoci zpomalit a tím výrazně zkvalitnit život nemocného
.  Lidé jsou i ochotni si na tyto léky připlácet, protože při jejich užívání jsou změny opravdu znatelné; v minulosti byli tito pacienti pouze utlumováni na psychiatrických lůžkách a byla jim věnována pouze základní ošetřovatelská péče. Dnes jsou lékaři právě díky novým lékům schopni život těchto pacientů prodloužit, a to rozhodně nikoli za cenu pouhého přežívání, ale zachovávají kvalitu jejich života v co možná nezměněné míře. 

     Věkový průměr pacientů je v jednotlivých navštívených zařízeních odlišný: v domově důchodců s oddělením pro pacienty s Alzheimerovou nemocí je věkový průměr klientů s touto nemocí 65 let. V domově důchodců s běžnou péči je věkový průměr klientů s Alzheimerovou nemocí 70-75 let. To by mohlo podpořit slova ředitelky domova se specializovaným oddělením, která se domnívá, že její zařízení vyhledávají lidé vzdělaní, a tedy lidé, kteří se zajímají o zdravotní stav svůj nebo svého blízkého, při podezření si včas zajdou k lékaři a po zjištění diagnózy si o své nemoci často shánějí další informace. Proto přicházejí do zařízení relativně včas. Zatímco věkový průměr klientů druhého domova by mohl potvrzovat domněnku, že tito senioři byli do domova přijati s diagnózou stařecké demence, která se později plně rozvinula v Alzheimerovu chorobu. 

     Přesto si někteří z pečujících myslí, že společnost si existence této nemoci není stále dostatečně vědoma, a také díky tomu se specializovaná zařízení budují s mnohem větším zpožděním, než by bylo třeba. Důkazem této situace jsou stále plné pořadníky zájemců o péči v zařízeních určených seniorům trpícím Alzheimerovou chorobou. Proto i ambulantní zařízení rostou pomalu v kontrastu k pevně zakořeněné tradici ústavnictví v naší zemi. Ambulantní centra a zařízení společně s péči v rodině by měly do budoucna být hlavními pilíři péče o seniory s Alzheimerovou nemocí; jako ekonomicky výhodnější, sociálně přijatelnější a společensky únosnější typ péče
. 

7. 4. Pacient s Alzheimerovou nemocí

     Pacienti s Alzheimerovou nemocí jsou do péče institucí přijímáni nejčastěji ve druhé (střední), případně ve třetí (finální) fázi svého onemocnění. Jak jsem se již zmínila, většina zařízení uvádí ve svém přijímacím řádu tuto chorobu jako kontraindikaci pro přijetí, avšak s tichým souhlasem obou zainteresovaných stran jsou tito nemocní senioři velmi často oficiálně přijímáni s průvodními znaky stařecké demence. 

     Nemocný člověk je schopen si svoji situaci a vyhlídky dalšího života jasně uvědomit v prvním, raném stadiu nemoci. Tam je velmi obvyklé, že disimuluje, popírá příznaky a nechce si možnost onemocnění Alzheimerovou nemocí přiznat. K tomu mu „nahrává“, že okolí si v rané fázi ničeho nevšimne; určité podezření na to, že je něco v nepořádku, začne mít ve chvíli, kdy u svého seniora začnou příbuzní nacházet špinavé prádlo ukryté na nejnemožnějších místech, nakoupené velké množství stejného zboží, případně velké množství tzv. denního nákupu, který není schopen sám spotřebovat. Další dvě stadia jsou již pro smysluplnou komunikaci velmi obtížná, avšak i zde se samozřejmě najdou individuální výjimky
.

     Vnímání nemoci samotným seniorem může být podle slov pečujících do jisté míry ovlivněno vzděláním pacienta i místem jeho bydliště, avšak v tomto ohledu nelze činit žádné obecné závěry. Někteří pečovatelé tvrdí, že pacienti s Alzheimerovou chorobou a vyšším vzděláním jsou v počátečních fázích aktivnější v tréninku duševních schopností
, a tak u nich nástup nemoci není tak dramatický. Uvádí také zkušenost, že pacienti nezvyklí duševní činnosti degradují rychleji. Lidé s vyšším vzděláním tedy bývají v první fázi nemoci  obvykle více činorodí, mají také větší slovní zásobu a chuť na sobě pracovat, takže nemoc nepostupuje tak rychle. V dalším stadiu nemoci jsou již důležitá především farmaka. Naopak u lidí, kteří pracovali manuálně, u těch, kteří neměli žádné, nebo měli minimum koníčků a zájmů, tam je úbytek duševních schopností v souvislosti s jejich chorobu mnohem rychlejší a patrnější. Pečující se vesměs shodují na tom, že člověk „to nesmí zabalit“, proto je pro tyto pacienty důležitá jakákoli činnost. Více vzdělanější lidé snášejí podle jedné z pečujících svoji Alzheimerovu nemoc hůř, nejhůře jsou na tom údajně lékaři; znají naprosto přesně svoji prognózu, navíc byli zvyklí, že je jejich hlava živila, a to je něco, s čím se smiřují velmi obtížně. Jedna z dotazovaných pečujících si povšimla, že pacientky s Alzheimerovou chorobou, které měla ve své péči, byly ženy vesměs úzkostné, ženy, které ve svém životě žily ve větším nervovém vypětí. Samozřejmě to opět nelze zobecnit, ale jako praktický poznatek to není bez zajímavosti, obzvláště uvážíme-li životní dnešní životní způsob většiny lidí.

     Velký vliv na osobnost seniora má odchod do důchodu, ztráta kontaktů a pracovních kolegů. Další velkou změnou je odchod do institucionální péče, do nového prostředí. V mnoha případech se zdravotní stav klientů rapidně zhoršuje a psychický úpadek ovlivňuje i fyzický úpadek. Zde se potvrzuje opodstatněnost požadavku pečujících na zkvalitnění odborné domácí péče a  rozšíření péče ambulantní s možností navštěvovat denní stacionáře a setkávat se s vrstevníky. 

     Pokud v počátečních stadiích lze nalézt určité individuální rozdíly mezi pacienty vzdělanějšími a méně vzdělanými, ve finální fázi nemoci již nelze hovořit o žádných rozdílech. Pečující uvedla i zkušenost, že někteří aktivnější pacienti s Alzheimerovou chorobou si při příchodu do domova důchodců chtěli ponechat svůj počítač i mobilní telefon a nadále se věnovat své práci nebo koníčkům. V pokročilejší fázi však již nevěděli, k čemu tyto věci slouží a jak se s nimi zachází.  

     Na způsobu, kterým se člověk s nemocí vyrovnává, velmi záleží, v jakém prostředí a jakým způsobem žil předešlý život; podstatné je právě to domácí prostředí. Odborník je schopen poznat i podle chování doprovázejícího pečujícího, z jakého rodinného prostředí nemocný člověk přichází. 

      S nemocí jsou bývají více smířeni lidé z venkova, kteří jsou ovlivněni také určitou nápodobou chování
 svých předků, kteří se o své nemocné postarali v domácích podmínkách obvykle až do jejich smrti.

     Podle slov jedné z dotazovaných pečujících má na jednání s nemocným i celkovou kvalitu jeho vyšetření vliv zevnějšek nemocného, ale i jeho postavení
, případně i jeho známost či popularita v dané lokalitě. Žádný z lékařů však tuto domněnku vědomě nepotvrdí; tyto charakteristiky nesmí být v žádném případě upřednostněny před zajištěním důstojnosti pacienta a před respektem k jeho osobnosti
. 

7. 5. Participace nejbližšího okolí

     Není samozřejmé, že každá rodina je odhodlána pečovat o svého nemocného dědečka nebo nemocnou babičku, navíc trpícího chorobou, která je stále zčásti vnímána jako něco, čeho bychom se měli bát.

     Jsou rodiny, které se péče ujmou jako něčeho samozřejmého, a jsou rodiny, které se ihned po stanovení diagnózy Alzheimerovy choroby ptají po možnosti institucionální péče, kde by mohli svého rodiče nebo prarodiče umístit.

    Proto bychom se mohli domnívat, že mezi jednotlivými typy rodin existují rozdíly, které mohou být založeny na tom, zda se jedná o rodinu úplnou, rodinu, jejíž dospělí jsou vysokoškolsky vzdělaní, také rodinu, kde se například žena vzdala svého zaměstnání, aby mohla pečovat o nemocného seniora nebo rodinu, jejíž dospělí členové odmítli péči obětovat své profesní životy a kariéry. 

     Z rozhovorů však vyplynulo, že „typ“ rodiny, která by na péči participovala více, a která méně, nemůžeme zobecnit. 

     Nejvíce záleží na vazbách a soudržnosti uvnitř rodiny. Nezáleží ani tak na „typu“
 rodiny, jako na vazbách v rodině, a také na morálce, na tom, jak silné jsou vztahy v rodině, jak byli vychováni děti, které se nyní mají o své zcela závislé rodiče postarat. 

     Někteří pečovatelé uvádějí, že větší ochota podílet se na péči je u partnerů těch nemocných lidí; partner může druhého nemocného „podržet“, takže nemoc může déle zůstat na neměnné úrovni, u ambulantní specializované péče převažovala péče synů nemocných matek. Podle pečujících však nelze říci, zda více vzdělané rodiny přistupují k péči lépe či hůře; a opět v případě Domova důchodců v Litomyšli s oddělením pro osoby trpící Alzheimerovou chorobou pečující uvádí, že lidé, kteří jsou s tímto zařízením ochotni spolupracovat a podílet se na péči, jsou převážně lidé se středoškolským a vysokoškolským vzděláním, a to údajně hlavně proto, že více přemýšlí o svých blízkých, o tom, co se s nimi ve stáří děje, co by je mohlo potkat a podobně.  

     Jako nejochotněji participující rodiny jsou ponejvíce vnímány rodiny z venkova nebo z malého města, případně rodiny věřících. Tyto rodiny mají tendenci zachovávat kontinuitu toho, co bylo, a postarat se o své slabé členy i nadále. Venkovské rodiny tak navazují na cyklus v poválečné době přerušený, a to ten, že o starého člověka se jeho blízcí starají v domácím prostředí.

     Obecně lze říci, že čím více informací o existující službě a jejích možnostech lidé mají, tím více jsou ochotni spolupracovat a její pomoc vyhledávat. Velkým pomocníkem je internet, kde se dají vyhledat informace od těch nejzákladnějších, až po komplexní pečovatelské programy.

     Pečující, kteří již spolupracují s nějakou institucí či zařízením specializovaným na pomoc pacientům s Alzheimerovou nemocí, mají k dispozici i časopis pro pacienty s touto nemocí a jejich rodinné příslušníky, informační materiály také poskytují firmy vyrábějící léky pro tyto nemocné, takže pokud se pečující dostane k jednomu zdroji, není již pro něho složité obstarat si další kontakty a informace. O konkrétní péči tak stojí ti, kteří již vědí, čím je jejich nemocný postižen, a mají o péči určitou představu
. 

     Důkazem toho, že když možnost konkrétní pomoci je a lidé o ní vědí, a mají tedy cestu jak jednat, tak jsou aktivní, je právě litomyšlské  Alzheimerovo oddělení.  Tím, že je toto zařízení v regionu známé jako jediné na tuto nemoc specializované, „čelí“ velkému množství zájemců. Ti se dají podle autorky celého projektu a zároveň ředitelky rozdělit na dvě části: první z nich jsou ti, kteří se již nějakým způsobem s touto nemocí setkali a nyní žádají fundované informace nebo konzultaci. Do druhé skupiny patří ti, kteří již přímo žádají o formulář žádosti pro umístění svého nemocného rodinného příslušníka.

     Právě určité opomíjení rodinných příslušníků, kteří pak mohou být nejistí a zmatení, obzvláště, pokud nemají o nemoci, kterou onemocněl jejich blízký, žádné informace, vedlo brněnskou Naději k vypracování projektu spolupráce s rodinnými příslušníky. Ta má být určena pro rodiny, které se chtějí o této nemoci něco dozvědět, protože tento problém již ve své rodině tuší, a také pro rodiny, které o svého nemocného již pečují, nebo se pečovat chystají. 

     „Profesionální“ pečující vesměs vyjadřovali obdiv vůči lidem, kteří si ponechali svého blízkého s Alzheimerovou chorobou v domácí péči a plně se mu věnovali. Zmiňovali však také nutnost vytvoření systému péče o tyto pečující, protože péče o člověka s touto chorobou je velmi vyčerpávající; je velmi náročná na pozornost, trpělivost a všímavost pečujícího, pacienti se také občas stávají agresivní a své pečující i bijí. Proto je zapotřebí těmto lidem ulevit v jejich starostech a povinnostech
. Péče pro pečující by měla být propojená a založená na mezioborové spolupráci psychologů, pedagogů a dalších odborníků. 

     Obecně lze říci, že pokud v rodině někdo onemocní Alzheimerovou chorobou, tak jeho nejbližší mají možnost úzce spolupracovat, shánět informace a aktivně se podílet na terapii. A podle slov pečujících tomu tak většinou i je. Příbuzní jsou ve většině případů také ochotni se finančně podílet na nákladech za léčbu.

     Někteří pečující registrují i větší důvěru ze strany rodinných příslušníků a nejbližších. Pokud odborník dospěje k diagnóze Alzheimerovy nemoci, mají blízcí nemocného menší tendenci tuto skutečnost popírat, případně vyhledávat další lékaře, aby jim tuto diagnózu vyvrátil, jak se v ambulantním zařízením stávalo v minulosti. Svůj podíl na tom mají i média a informace, které o nemoci přinášejí. Lidé, kteří k odborníkům přicházejí a mají o nemoci nějaké informace, již také většinou vědí, že nemoc nelze vyléčit. Zajímají se o většinou o kvalitu života, který je s nemocí čeká; obvykle bývají se svojí nemocí i vyhlídkami na život s ní smířeni a přijímají svůj „úděl“. Tento přístup podle některých pečujících může souviset také s tím, že pacienty jsou v drtivé většině případů starší lidé, jejichž přístup k životu je v této životní fázi s určitým zklidněním a smířeným postojem spojen.

     Péče instituce je de facto potřeba až ve finální fázi choroby; při vhodných podmínkách (materiálních, finančních nebo sociálních) může o nemocného seniora pečovat rodina. Samozřejmě s podporou ambulantních lékařů nebo denních pečovatelů. Kromě praktické pomoci tu funguje i vědomí, že lidé nejsou v náročné životní situaci opuštěni. I ve chvíli, kdy se rodina rozhodne pro umístění seniora do pečovatelské instituce, je nadále vhodná rodinná spolupráce. Kvalitní institucionální péče přináší blízkým vědomí, že péče o nemocného je zajištěna po všech stránkách, a také v případě, že institucionální péče přináší pozitivní výsledky, rodina se zpětně o péči i nemocného intenzivněji zajímá. 

     Ochota pečovat o blízkého nemocného záleží výhradně na jednotlivci, na jeho charakteru, případně na jeho nejužší rodině. U domácí péče vzdělání pečujících podle odpovědí profesionálů nehraje roli, stejně jako velikost bydliště.

      Dluh okolní společnosti vůči lidem s Alzheimerovou nemocí a jejich blízkým zůstává v aktivní a věcné pomoci. To znamená, že svoji roli by zde měly sehrát i všímavé sousedské vztahy a živý zájem jednoho člověka o druhého, ne však zvědavý soucit a litování.  Pak by se možná méně častěji stávalo, že zcela dezorientovaný, dehydratovaný, vyhladovělý a špinavý člověk je ve svém bytě objeven zcela bezmocný a opuštěný až po několika dnech. Přístup okolí dnes stále ještě takový není; společnost podle slov jedné z lékařek není na takový zájem ani péči dosud nastavena
. Celý problém je podle ní nutné posuzovat z komplexního hlediska, intenzivně pracovat s rodinou, zajímat se o sociální prostředí pacienta. Bez změny společenského přístupu však nebudou možné ani důkladné dílčí změny. 

7. 6. Obtíže české péče

     Nahlížení nedostatků a problémů české péče je ovlivněno všeobecnou nespokojenosti panující v českém zdravotnictví. Jedním z velkých problémů je obecné vnímání  zdravotní a sociální péče jako něčeho, co člověk dostává automaticky a bezplatně; lidé nejsou zvyklí na to, že si časem zřejmě budou muset na určité úkony a péči připlatit
. Tento přístup – který je do jisté míry podporován i vládnoucí sociální demokracií - však limituje další rozvoj služeb v oblasti poskytované péče a její možnosti. 

     Specifikem obzvláště české péče je její tradiční orientace na péči v ústavech. Síť domovů je vnímána jako řešení neuspokojivé bytové situace rodin za poměrně příznivou cenu a s vysokým komfortem
.  Paradoxně je přesto v oblasti dlouhodobé a následné péče jako výrazný nedostatek pociťován nedostatek lůžek, dále vyškolených pracovníků a obecně komplexnější přístup k pacientovi s cílem zachování kvality jeho života. Praktičtí lékaři – především na venkově a okrajových regionech - často nejenomže nerozpoznají Alzheimerovu chorobu, ale ani v případě, že ji diagnostikují, nevědí, co mohou pacientovi a jeho rodině nabídnout; naopak: při pozitivní diagnóze mají málo možností, které mohou ve svém regionu jako pomoc nabídnout. Často také potíže pacientů bagatelizují
. Jednou z mála výhod malých regionů a venkova je osobní přístup a znalost sociálního pozadí klientovy situace, což ve velkých lokalitách bývá spíše výjimka
. 

     Stále se podceňuje význam specializované péče. Chybí osobní asistenti. Tedy takoví osobní asistenti, kteří by prošli speciálním školením zaměřeným konkrétně na tuto chorobu a její specifika. Ti zde tedy chybí, i když poptávka ze strany rodin by byla poměrně vysoká. Některé rodiny by byly ochotny platit i vysokou částku, pokud by za to získaly jistotu, že o jejich nemocného je v jejich nepřítomnosti kvalitně a pečlivě postaráno. Na druhou stranu by zde potom bylo velké množství rodin, které by tohoto asistenta potřebovaly, ale nemohly zaplatit, takže další problém je nasnadě: chybějící osobní asistenti a odpovídající způsob jejich financování. 

     Nevyřešena je také legislativa. Nikde není zakotveno, kolik má vůbec ve specializovaném zařízení pro pacienty s Alzheimerovou chorobou pracovat lidí, proto to jednotlivá zařízení řeší podle svých potřeb a personálních možností. Stejně tak není právně podloženo rozdílné odměňování personálu v nestátních a státních zařízeních: například zdravotní sestry pracující v nestatní pečovatelské instituci jsou vedeny jako „pracovnice zdravotní péče“. V opačném případě by ministerstvo práce a sociálních věcí nepřiznalo na tuto pracovní sílu finanční prostředky a ministerstvo financí by naopak uvedlo, že v sociálním zařízení nemají zdravotní sestry co dělat. Plat těchto sester je zhruba o dva až tři tisíce korun nižší, než u sester zaměstnaných ve státních zařízeních. Navíc pracují v nejistotě, zda jim někdo v budoucnu takto definovanou praxi uzná do jejich celkové odborné zdravotnické praxe.

     Dále není jednoznačně vyřešen proces znesvéprávnění nemocného člověka. Příbuzní se v těchto případech málokdy obracejí na soud; většinou je pro ně vnitřně nepřijatelné, aby pro své rodiče znesvéprávnění žádali, a je to také poměrně složitá soudní procedura určování opatrovníka a jeho zpravomocnění k nakládání s majetkem a financemi znesvéprávněného člověka. Čas od času se stává, že je opatrovníkem určeno zařízení; ta se tomu však brání právě vzhledem k uložené správě majetku a poté možných nedorozumění a nejasností. 

     Nejasná legislativa, která nedává existujícím pečovatelským zařízením stejné podmínky, nutí nestátní zařízení k nejrůznějším improvizacím
 a řešení nastalých obtíží a problémů doslova „za pochodu“, postupně tak, jak se problémy spojené s chodem instituce objevují. 

Jako legislativně neupravený problém zůstává otázka, zda člověk s Alzheimerovou chorobou je člověk, který potřebuje péči zdravotnickou nebo péči sociální. Ve skutečnosti potřebuje od každé něco, ale s touto eventualitou současný systém pojištění nepočítá. Potom vznikají situace, kdy se zařízení doslova dohadují s pojišťovnami o proplácení jednotlivých úkonů u jednotlivých případů. 

     Problém způsobu financování a nutnost jeho změny je vázán na změnu postoje veřejnosti; jak jsem uvedla v úvodu kapitoly, budeme muset přijmout skutečnost, že zdravotnictví není dobročinný podnik nízké kvality. Boj o peníze vedený nestátními organizacemi je současně i bojem za jejich uznání odbornou i laickou veřejností, a také orgány státní správy, které se často domnívají, že nestátní znamená méně kvalitní. 

     Vytvoření vhodných podmínek pro práci všech těchto zařízení závisí na flexibilitě a kompatibilitě úřadů, a také pružnosti institucí: toto všechno však funguje neuspokojivě a neefektivně. Úředníci, kteří mají možnosti a kompetence pro rozhodování v této oblasti, právě při rozhodování velmi otálí; jednotlivé úřady a instituce nepracují pružně a provázaně, takže celá tato oblast se rozvíjí velmi pomalu. Lze říci, že stát tuto situaci nijak programově neřeší a dnešní podmínky jsou špatné a nevyhovující. Jak se vyjádřila jedna z dotázaných, vše, co je spojené se stářím, je v naší společnosti opomíjené, odsouvané na okraj
 . 

7. 7. Informace o Alzheimerově chorobě

     Každý člověk by měl mít o této nemoci alespoň základní informace. Je však potřeba, aby se lidé aktivně o tyto informace zajímali, sami si je vyhledávali. Jak se shodli dotazovaní pečující, informace a možnosti, jak se k nim dostat, jsou, záleží pouze na konkrétním jedinci, jestli si je vyhledá
. Informace o nemoci tedy jsou, jsou dostupné, ale pokud chce člověk zjistit něco specifického, jít do hloubky problému, musí se zajímat individuálně, hledat další zdroje a odkazy. 

     Lidé se ale běžně o tuto nemoc nezajímají. Preventivně nenavštěvují specializovaná zařízení a neshánějí si informace. To až v případě, že někdo v jejich okolí onemocní a oni začnou shánět poznatky, radu a pomoc. Pro shánění i základních informací je potřeba silný podnět; obvykle výskyt této nemoci v blízkém okolí jedince. Není to nelogické. Koho by zajímaly způsoby prevence nemoci trávicího systému, pokud by jí sám netrpěl? 

     Nejvíce informací mohou lidé nalézt na internetu
. Internet je považován za zdroj informací spíše pro vzdělanější jedince, kteří vědí, jak se k internetu dostat, jakým způsobem s ním pracovat. Obecnou informovanost a povědomí o této nemoci nepovažují dotázaní pečující za dostatečné. „Obecnou“ je zde míněna snadnost a dostupnost informací o této chorobě; rozšířenost informací bez toho, aby člověk musel vyvíjet zvláštní osobní úsilí při jejich vyhledávání.  Jako negativní hodnotí způsoby, jejichž prostřednictvím média obvykle referují o pacientech s Alzheimerovou chorobou – obvykle tím způsobem, že člověk s Alzheimerovou nemocí vběhl pod auto, že takto nemocný člověk utekl z léčebny. Takové zprávy nepomůžou k pozitivnějšímu přijímání nemoci a nemocných, naopak – vyvolají strach z této nemoci, a také nezájem.

     Velkým průlomem do této problematiky bylo také oznámení bývalého amerického prezidenta Ronalda Reagana o tom, že trpí právě Alzheimerovou nemocí. Takováto informace má význam pro nemocného i jeho okolí, je to signál: na této nemoci není nic, za co by se měli stydět. Trpěl jí i prezident Spojených států a veřejně o tom hovořil sám on i jeho rodina.     „Popularitu“ této nemoci přinesly i další osobnosti, které jí v minulých desetiletích onemocněly a nestyděly se o tom veřejně hovořit. Ze světových jmen to byla herečka Rita Hayworth nebo anglická spisovatelka Iris Murdoch, z českých jmen uvádím jako neznámějšího herce Jiřího Císlera. 
     O propagaci se starají i farmaceutické firmy: k lékům na Alzheimerovu chorobu vydávají informační materiály i periodika, které mají k dispozici lékaři i pečující o nemocné. O osvětu a informovanost veřejnosti se snaží i specializovaná zařízení formou spolupráce s odborníky: pořádají semináře nejen pro rodinné pečující a personál zařízení pro klienty s Alzheimerovou chorobou, ale tyto akce jsou otevřeny i ostatní veřejnosti. Dále se sice pomalu, ale stále více, rozbíhá spolupráce nejrůznějších zařízení na úrovních výměny zkušeností, seminářů a diskusních setkání. 

    Informace o nemoci a dalším postupu lékařů i pečujících jsou důležité  především pro rodinu; vyrovná se s tím, že chování jejich blízkého je ovlivněno a řízeno nemocí, že nic z toho nepochopitelného, co dělá, není jeho záměr a rozmar, ale nemoc. Informovaní lidé mají navíc větší snahu s nastalou situací bojovat.  Včasná informace může být prospěšná i v tom, že poskytne dostatek času, aby si nemocný zorganizoval nutné záležitosti; na druhou stranu jí ovšem nemocný může být velmi deprimován díky tomu, že ví, co ho v budoucnu díky neradostnému konci čeká.  

     Pohled společnosti na seniory s Alzheimerovou chorobou v posledních letech mění, a to k lepšímu, mění se i chování okolí k takto nemocným. Díky informacím, které má veřejnost obzvláště v posledních letech k dispozici, lidé vědí, že tato nemoc existuje, tuší, že se tento problém může týkat každého z nás. Stále však vyvolává pocity nejistoty, pacienti a jejich rodinní příslušníci se i straní společnosti z obavy před trapnou situací. Velkým pozitivním posunem je i fakt, že to, co se dřív považovalo za nestandardní projevy stárnutí, nyní dostalo jméno, diagnózu. Vzhledem ke zmiňovanému „stárnutí populace“, a tedy i předpokládanému zvyšování počtu seniorů trpících Alzheimerovou chorobou je potřeba neustále informovat o tom, co tato nemoc obnáší, kde lze nalézt pomoc, kam se obrátit  a pokračovat v rozšiřování specializované péče.

8. Závěr

     Podle úrovně péče, kterou společnost poskytuje starým a nemocným, se pozná její úroveň a vyspělost. Ani na úroveň péče poskytované seniorům s Alzheimerovou chorobou by neměla zůstat stranou zájmu a hodnocení.
     Péče o seniory s Alzheimerovou nemocí se u nás začala komplexněji rozvíjet a budovat poměrně nedávno: před necelými patnácti lety. Do té doby byli tito nemocní, stejně jako lidé s nejrůznějšími handicapy izolováni od ostatní společnosti za zdmi uzavřených ústavů. 

     Inspirací pro tuto práci mi byla blízká příbuzná, sečtělá, zcestovalá žena aktivně ovládající čtyři cizí jazyky. Žena, která až s pedantskou důsledností dbala do svých sedmdesáti let na pořádek v bytě, na svůj upravený vzhled, a která si zakládala na své pověsti vyhlášené cukrářky. Rok po svých sedmdesátých narozeninách jsme začali pozorovat změny. V bytě nebyl perfektní pořádek, teta působila neupraveně a zchátrale, o domácím moučníku ke kávě nemohla být řeč. V bytě chyběly základní čistící a hygienické prostředky. Teta odmítala jakékoli racionální argumenty a nabídky pomoci, cítila se v pořádku. Postupem času se vše zhoršovalo, přibývalo potíží s dodržováním hygieny, pitného režimu a pravidelných stravovacích návyků, množily se konflikty se sousedy i s námi: měla pocit, že ji všichni schovávají věci a okrádají ji. Přestala komunikovat s pečovatelskou službou, která jí dovážela jídlo, neplatila účty a ztrácela nejrůznější složenky a úřední dokumenty. Přestože několikrát měla možnost odejít do nedalekého domova důchodců, tuto možnost odmítala jako zbytečnou, stále tvrdila, že je naprosto zdravá a pomoc druhých nepotřebuje. Když začala mít vážné zdravotní potíže, ztrácela vědomí a nebyla schopna říct, kdy a na jak dlouho, byla převezena nejprve do nemocnice, pak do léčebny dlouhodobě nemocných a posléze do domova důchodců. Tam ve velmi krátké době přestala komunikovat úplně, dny trávila na lůžku, nevěděla, který je den, zda něco jedla, jestli měla návštěvu a nakonec se ptala, kdo jsme my. Oficiální diagnóza zněla stařecká demence. Po roce v domově důchodců zemřela. Na základě později získaných informací se dnes domníváme, že se v jejím případě jednalo o Alzheimerovu nemoc. 

     Jaká tedy je péče, kterou naše společnost poskytuje těmto seniorům? Jaké typy zařízení takovou péči poskytují? Záměrně jsem se věnovala institucionální péči, ta je podle mého názoru základem péče domácí a to v tom smyslu, že právě zde by měli i pečující z okruhu rodiny a blízkých načerpat informace a vědomosti o domácí péči, o této chorobě i o takto nemocném pacientovi. Sestavila jsem si seznam jednotlivých typů zařízení, která běžně poskytují péči seniorům, a u nich jsem zjišťovala, zda poskytují také péči seniorům s Alzheimerovou chorobou. Ta zařízení, která vyhovovala mým kritériím, jsem oslovila se žádostí o výzkumný rozhovor. Nakonec jsem osobní dotazování realizovala v šesti zařízeních, zástupce sedmého mi informace poskytl písemně
. Z těchto sedmi zařízení se tři specializují přímo na péči o seniory s Alzheimerovou nemocí, další tři jsou schopny péči o tyto pacienty zajistit a jedno je schopno zajistit standardní a běžnou péči bez ohledu zvláštních ohledů na klienty s Alzheimerovou chorobou. 

     V úvodu práce jsem si položila několik otázek, na které se nyní pokusím odpovědět. 

Ptala jsem se, jaké jsou v České republice možnosti institucionální péče o seniory trpící Alzheimerovou chorobou. Možnosti variují od ambulantních a pečovatelských služeb, denních stacionářů a soukromých služeb, až po léčebny dlouhodobě nemocné a specializovaná oddělení. Ambulantní zařízení poskytují seniorům a jejich rodinám diagnostické a terapeutické služby – vyšetření a nasazení odpovídající léčby. Diagnostické služby poskytují také psychiatrická oddělení. Stacionáře zabezpečují péči o seniora s Alzheimerovou nemocí přes den, ráno je do stacionáře přivezen a odpoledne si ho rodina opět vyzvedává; některé stacionáře mají i svůj vlastní dopravní prostředek pro přepravu klientů  – stacionáře jsou však schopny zabezpečit denní péči o seniory s touto nemocí pouze v její počáteční, případně druhé fázi. Domácí pečovatelské služby jsou ve spolupráci s rodinou schopny zajistit denní péči o takto nemocného seniora v pokročilé fázi nemoci. Rodiny mohou samy nebo prostřednictvím praktického lékaře požádat o umístění seniora do specializovaného zařízení, kde je nemocnému s Alzheimerovou nemocí poskytnuta odpovídající péče. Pokud je seniorův stav natolik vážný, že se ho rodina bojí nechávat samotného doma a nemá jinou vhodnější možnost, jak péči o něho zabezpečit, může se obrátit na léčebnu dlouhodobě nemocných. Umístění seniora do tohoto zařízení však závisí na ochotě vedení a naplněnosti kapacity léčebny. Běžný domov důchodců sice seniora s Alzheimerovou nemocí do péče přijme, ale nikoli s touto diagnózou; navíc mu neposkytne specializovanou péči, jakou by potřeboval. V krajních případech jsou nemocní odesíláni do psychiatrických léčeben, které však také nenabízejí péči určenou pro tyto seniory. Ti jsou zde zaopatřeni podáním léků s tlumivým účinkem, aby zůstali v klidu na svém lůžku. 
     Přes veškeré obtíže a nedostatky u nás specializovaná péče o tyto seniory existuje a funguje, je však zatím omezena na větší centra; pokud se vyskytuje v menších lokalitách, je její kapacita naplněna nadlouho dopředu. Rodinám a pečujícím se zde snaží pomáhat  radou, dalšími kontakty, nebo osobním rozhovorem. 

     Dále mě zajímalo, zda jsou rodiny ochotny participovat na péči o své blízké s Alzheimerovou nemocí. V podkapitole Žádost o pomoc se zmiňuji o tom, že rodiny mají vesměs snahu poskytnout svému nemocnému péči v domácích podmínkách, avšak po čase bývají natolik vyčerpány, že žádají o pomoc některé z dostupných zařízení.  I vzhledem k velké finanční náročnosti, kterou klade tato choroba na péči, se rodiny obrací na zařízení buď s požadavkem respitní (odlehčovací) péče, nebo péče dlouhodobější. Vybraná zařízení si nekladla žádná kritéria, co se týče „pokročilosti“ nemoci, pouze v jednom si kladou podmínku, že klient trpící touto nemocí může být přijat maximálně do prostřední fáze nemoci. Rodiny oceňují osobní a lidský přístup, a čím více kvalitnější a fundovanější péči je zařízení schopno poskytnout, tím větší k němu mají důvěru a také zájem o jeho činnost. 

     Vedle rodin ochotných poskytnout osobní péči nemocnému blízkému i za cenu ztráty zaměstnání jsou i rodiny, které předem nebo po krátké době vědí, že to nemohou nebo nechtějí zvládnout, a aktivně hledají zařízení, které by jim s touto situací pomohlo. Více ochotné pečovat jsou rodiny z menších lokalit a venkova, které se snaží udržet model domácí péče o příslušníka nejstarší generace v rodině, a také svou roli v ochotě pečovat sehrává i víra.   

     Nejdůležitějším faktorem, který má vliv na ochotu aktivně na péči participovat, je kvalita rodinných vazeb a osobní charakteristiky a vlastnosti člověka, který se ujímá péče. Žádný z dotázaných pečujících nepotvrdil souvislost mezi ochotou či neochotou pečovat a určitým typem rodiny. U této nemoci, která zásadním způsobem ovlivní nejbližší okolí nemocného, hrají roli individuální charakteristiky více, než kde jinde.

     Zajímalo mě také, zda má vzdělání nemocného seniora vliv na to, jaký postoj zaujme k chorobě a svému dalšímu životu s ní. Podle subjektivních zkušeností dotázaných pečujících může vzdělání ovlivnit chování nemocného seniora v první fázi; tehdy je právě senior s vyšším vzděláním ochoten procvičovat mozek, trénovat paměť a slovní zásobu a neztratit kontakty se světem, takže nástup nemoci do té pokročilejší fáze není tak dramatický, jako u lidí nezvyklých mentálně pracovat. Ale opět to záleží na každém jednotlivci, na tom, jaký životní styl vyznával předešlý život; nelze obecně tvrdit, že každý člověk s vyšším vzděláním je v boji s touto nemocí aktivnější. Ve finální fázi onemocnění se veškeré možné rozdíly stírají.

     Navzdory tomu, že síť nejrůznějších ústavů a zařízení, která poskytují péči seniorům, je v naší republice velmi hustá, zařízení, která by se specializovala na péči konkrétně o pacienty v převážně finální fázi Alzheimerovy nemoci, je stále nedostatek. Podle dotazovaných v této oblasti stát selhává; odpovědnost na sebe přebrala občanská sdružení, nestátní a církevní organizace a spolky. Pozitivní je, že současně s tím, jak tato specializovaná zařízení a oddělení vznikají, šíří se také informace o jejich vzniku, které inspirují další ústavy a zařízení, které mají ve své péči určitý počet takto nemocných a žádnou speciální péči jim neposkytují k tomu, že začínají přemýšlet a plánovat vybudování vlastních oddělení. 

    Ve čtvrté kapitole této práce jsem zmínila nejčastější mýty, které jsou mezi lidmi o Alzheimerově nemoci rozšířeny. I když byly v textu okomentovány, a buď vyvráceny nebo potvrzeny, porovnala jsem tyto závěry se svými pozorováními a poznatky; naprosto se shodly s těmi, které uváděl zmíněný zdroj.

    Budoucí péče by měla směřovat k zachování důstojnosti nemocného a zajištění důstojných podmínek k životu; to vše na základě specifických požadavků péče o seniora s Alzheimerovou nemocí, jejichž definování by měla přinést právě specializovaná péče. Tito nemocní by měli být okolím bráni a přijímáni jako zcela normální a běžná součást společnosti; tento postoj by se měl odvíjet od dostatečné informovanosti, od skutečnosti, že pomoc druhému se pro nás stane běžnou součástí našich životů, a také od toho, že se k životu i s jeho problémy dokážeme postavit čelem, ale s citlivostí a respektem. 
     Cílem této práce bylo nejen zjistit, jakou pomoc nabízí naše společnost nemocným s Alzheimerovou chorobou a jejich rodinám prostřednictvím pečovatelských a ošetřovatelských zařízení, ale také deskripce jednotlivých  typů zařízení, které u nás tuto specializovanou péči nabízejí, a v neposlední řadě získání popisu reality Alzheimerovy nemoci skrze každodenní odbornou zkušenost profesionálních pečujících. Dnes už tedy víme, že zařízení nabízejí různou úroveň pomoci – do diagnostického procesu po specializovanou terapii. 
     Dalším z cílů práce bylo vytvořit jakýsi základní manuál pro rodiny a blízké seniorů, u kterých byla diagnostikována Alzheimerova nemoc. Tito lidé se ocitli v neznámé situaci, a tato práce by jim mohla přinést základní orientaci v problematice a specifikách Alzheimerovy nemoci, informace o péči, kterou senior s touto nemocí potřebuje, i o typech zařízení, která jsou v naší republice schopna zajistit alespoň základní péči o seniora s Alzheimerovou nemocí. Domnívám se, že tato práce základní informace a vhled do problematiky přináší.
     Na stáří je vždy lepší hledat pozitivní stránky a vyhnout se panujícím negativním představám, které vedou ke strachu a obavám. Lidé, kteří o svém věku i přibývajících obtížích nepřemýšlejí, jsou zdravější a plni energie. Pozitivní přístup k životu může ovlivnit také tuto chorobu – její přijetí i vyrovnání se s ní. I když je tato nemoc – a především její závěrečná fáze – vnímána se strachem a obavami, není třeba se takovými představami trápit dříve, než se skutečně potvrdí. A věřme lékařům, kteří tvrdí, že ani ta obávaná poslední fáze Alzheimerovy nemoci nás nemusí děsit: postižení ztrácejí svou osobnost do té míry, že si svoji nemoc záhy přestanou uvědomovat a tedy se i trápit. Je jim jedno, co mají na sobě, že jsou třeba znečištění. Neprožívají žádné emoce. Jsou úplně lhostejní. Přesto přesně vnímají, je-li o ně dobře postaráno a je-li k nim okolí vlídné. Dokážeme-li se tedy dnes my takto postarat o své nemocné seniory, postarají se snad jednou naši potomci takto o nás.

8. 1. Závěrečná sebereflexe
     Prostřednictvím své práce jsem se pokusila o základní orientaci v problematice pomoci a péče seniorům trpícím Alzheimerovou nemocí. Rozhodla jsem se pro rozhovory s odborníky pracujícími v zařízeních, která poskytují péči a služby seniorům. Mohla jsem samozřejmě prostřednictvím příslušných internetových stránek nebo na doporučení specialistů oslovit „soukromé“ osoby; rodiny nebo blízké těchto nemocných, ale domnívám se, že zvolená možnost byla vhodnější. Právě skrze tato zařízení jsem mohla nahlédnout do světa profesionálních pečujících a jejich prostřednictvím do světa rodin a lidí, kteří o nemocné pečují doma. Většina z oslovených zařízení jsou zpravidla první místa, kam se pečující se svými nemocnými blízkými obracejí pro radu nebo pro pomoc. Při rozhodování o tom, s kým vést rozhovor, jsem usoudila, že pohled a zkušenosti profesionálních pečujících budou méně ovlivněn a zatížen emocemi, které nutně pociťují ti, kteří pečují o blízkého člověka, který den ode dne zapomíná stále více ze společné minulosti, a nakonec neví, jak se lidé okolo jmenují. 
     Domnívám se, že se mi podařilo pokrýt základní typy zařízení, která u nás pomáhají tuto situaci řešit. Samozřejmě existují zařízení další – především soukromá, ale mým cílem bylo zmapovat různé stupně základní nabídky pomoci. 

     Množství bibliografických odkazů není velké; tato problematika není uceleněji teoreticky pokryta; výjimkou je samozřejmě lékařská literatura. Pracovala jsem se všemi dostupnými relevantními zdroji a prameny, tak, jak je uvádím v závěru práce. Uvedla jsem všechny, se kterými jsem během celé doby nějakým způsobem pracovala, i když jsem je pak v textu přímo nepoužila; chci se vyvarovat nedorozumění, že po načtení množství informací nevědomě použiji některou z nich, nebo určitý obrat a neuvedu ho v žádném odkazu, proto je seznam literatury obsáhlejší, než obsah jmenného rejstříku.  
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Petra Hrušová: Čeští senioři s Alzheimerovou chorobou a pečovatelská zařízení.
Magisterská diplomová práce. Brno: FSS MU, 2005, XX stran, XX XXX slov.

Vedoucí diplomové práce: Prof. PhDr. Ladislav Rabušic, CSc.

Ve své magisterské diplomové práci jsem se snažila popsat, jakou pomoc nabízí česká společnost lidem, jejichž blízcí trpí Alzheimerovou chorobou, a jejich rodinám prostřednictvím pečovatelských zařízení. Svá šetření jsem realizovala ve vybraných zařízeních prostřednictvím semistrukturovaných rozhovorů. Před započetím své práce jsem si položila tyto otázky: jakou pomoc nabízejí české pečovatelské instituce lidem trpícím Alzheimerovou nemocí i jejich nejbližším? Jsou rodiny ochotny participovat na péči o svého nemocného? Má vyšší vzdělání pacienta vliv na přijetí choroby a vytvoření určitého postoje k ní? Mění a vyvíjí se nějakým způsobem pohled společnosti na seniory trpící Alzheimerovou nemocí? V první části práce jsem stručně popsala metodologii,  problematiku stárnoucí společnosti a stáří ve vztahu k Alzheimerově chorobě, a Alzheimerovu chorobu samotnou; jednu kapitolu jsem věnovala specifikům péče o takto nemocné. Na základě výsledků analýzy jsem se ve druhé části pokusila své otázky zodpovědět a z pečujících    vytvořit obecný obraz české institucionální péče pro seniory trpící Alzheimerovou chorobou; například jako základní informace pro nemocné seniory a jejich rodiny.
Summary

Petra Hrušová: Czech seniors with Alzheimer´s disease and special care centers.
Diploma thesis. Brno: FSS MU, 2005, XX pages, XX XXX words.
Tutor: Prof. PhDr.Ladislav Rabušic, CSc.

In my diploma thesis I´ve tried to describe, which types of help are offered by czech society to the seniors with Alzhemier´s disease and to their families through the speciál care centers. My examination was realized in several chosen institutions through semistructured surveys. Before the beginning of work I´ve defined following questions: which kind of help is offered to the seniors with Alzheimer´s disease and to their families? Are families willing to care about their diseased? Can higher education of senior influence the acceptation of this disease and also he creation of certain attitude? And about the attitude of society to this diseased? Is changing through time, by certain way? In the first part of thesis I´ve shortly described metodology, the question of population which is getting older and also an old age with connection to the Alzheimer´s disease, and Alzheimer´s disease like problem; one chapter is also about the specific elements of such care. On the base of the results of examination and subsequent analysis I´ve tried to create the view of the czech special institutional care for seniors with Alzheimer´s disease; intended – for example -  to diseased and thein families like basic source of information.
Přílohy

Příloha I.: Struktura otázek kvalitativního interview.

Příloha II.: Plné znění kvalitativních rozhovorů.

Příloha III.: Alois Alzheimer a Augusta D. – dvě jména stojící u vzniku Alzheimerovy choroby
Příloha IV.: Kopie formulářů pro Screeningové vyšetření pacienta s podezřením na demenci, Test kreslení hodin, a formulář nejznámější metody pro hodnocení kognitivních funkcí:  MMSE (Mini-Mental State Examination)
Příloha V.: Fotografie Domova důchodců s oddělením pro osoby trpící Alzheimerovou            nemocí v Litomyšli; pohled z pokoje do společenského centra oddělení, pohled na pracoviště sestry – je přímo uprostřed společenského centra tak, aby byla vždy pacientům, kteří vyjdou ze svého pokoje, k dispozici.
� Struktura rozhovoru je v Příloze I.


� Interview č. 2 / In: Příloha II.


� Vysoký ukazatel osamělosti (osamělého bydlení) žen ve vyšším věku je dán jak vyšší úmrtností (nadúmrtností) mužů, tak i vyšším průměrným věkem mužů při uzavírání sňatku. Z 10 osamělých osob ve vyšším věku je 8 žen. (Zavázalová, H.: Vybrané kapitoly ze sociální gerontologie. Praha, Karolinum 2001).


� Z latinského „demens“, de = mimo, mens = duch – „ten, kdo ztratil ducha“


� � HYPERLINK http://www.alz.co.uk ��www.alz.co.uk�


� Jirák, R.;  � HYPERLINK http://www.stáří.cz ��www.stáří.cz� 


� Medicínský termín; označuje tzv. Alzheimerovy změny neurofibril, které charakterizují patologické změny v mozku typické právě pro Alzheimerovu chorobu. In: Koukolík, F., Jirák, R.: Diagnostika a léčení syndromu demence. Praha: Grada 1999. Str. 33.


� � HYPERLINK http://www.alzheimer.cz ��www.alzheimer.cz�


�  např. � HYPERLINK http://www.alz.co.uk ��www.alz.co.uk� 


�  � HYPERLINK "http://www.alz.co.uk/alzheimers" ��www.alz.co.uk/alzheimers� 


� Afázie je klasickým a raným příznakem Alzheimerovy nemoci; jedná se o poruchu chápání a vyjadřování jazyka podmíněnou dysfunkcí vymezených mozkových oblastí. Pacient trpící afázií není schopen přesně proměnit neslovní „mentální reprezentace tvořící myšlení“ do symbolů a gramatického uspořádání jazyka. Tvorba „mentálních reprezentací“ ze slyšených nebo čtených vět je rovněž poškozena. Afázie však není poruchou vnímání ani porucha hybného systému sloužící řeči ani poruchou myšlení. (Koukolík, F., Jirák, R.: Diagnostika a léčení syndromu demence. Praha: Grada Publishing 1999).


� Zdroj: � HYPERLINK http://www.alz.co.uk ��www.alz.co.uk�





� Příloha č. IV.





� � HYPERLINK http://www.pečující.cz ��www.pečující.cz� 


� O těchto schopnostech se zmiňuje i Bill Keane na � HYPERLINK http://www.matherlifeways.com; ��www.matherlifeways.com;� hovoří o nich jako o principech Marie Montesssori. Marie Montessori vypracovala počátkem dvacátého století principy pro práci s obtížně vzdělavatelnými dětmi, a právě Bill Keane ve spolupráci s Kathleen Ustick tyto metody rozpracovali a úspěšně použili pro práci s lidmi trpícími Alzheimerovou nemocí.


� www.alzheimer.cz


� „Je těžké o tom vůbec hovořit“, říká mladá žena, která byla donucena starat se o svou nemocnou matku. „Přála jsem si najít nebo vyhrát takové dva nebo ti miliony. Mohla bych najmout větší byt a vzít si matku domů. Mohlla bych znovu začít chodit do práce a zaplatit matce ošetřovatelku. Mohla bych jí v posledních letech zajistit takový život, jaký by si přála a jaký si zasloužila. Strašně ráda bych jí to dopřála, ale nemohla jsem… náklady spojené s tímto onemocněním jsou mimořádně vysoké. Jistě proto chápete, proč jsem si přála najít miliony“. In: Hořejší J. a kol.: Téma měsíce: Alzheimerova demence – závod s časem aneb tichá hrozba pro každého (druhého) z nás. In: REMEDIA POPULI Praha: Panax 1998.


� Jedním z nejvážnějších ohrožení pečovatelů je tzv. syndrom vyhoření , že pociťují napětí, cítí se nesvobodní a pociťují vnitřní tlak. Mají potíže s vtíravými a úzkostnými myšlenkami na minulou nebo budoucí zátěž. Schopnost pečujících zvládat každodenní život se snižuje, každý nový den začínají s menší a menší chutí, protože je zatěžuje mnoho starostí. Dopřávají si méně a méně odpočinku a na konci práce jsou vyčerpáni tělesně i duševně. Tošnerová, T., Tošner, J.: Burn-Out syndrom. Syndrom vyhoření. Praha, Hestia 2002.


� Hořejší, J., a kol.: Téma měsíce: Alzheimerova demence – závod s časem aneb tichá hrozba pro každého (druhého) z nás. REMEDIA POPULI. Praha, Panax 1998. S. 30-32.


� Pečovatelská služba, Domovinky, Domovy důchodců, Domovy – penziony pro důchodce, Domovy s pečovatelskou službou, Domácí péče/Home Care, Soukromé penziony, Soukromé pečovatelské služby, Léčebny dlouhodobě nemocných, Hospice, Stacionáře. 


� Činnost Charity je velmi pestrá a rozsáhlá: Domovy pokojného stáří, charitní ošetřovatelská a pečovatelská služba, pomoc lidem se zdravotním postižením, pomoc těžce nemocným, charitní poradenství a krizová intervence, pomoc lidem bez domova, humanitární pomoc, pomoc migrantům a uprchlíkům, práce s romskou komunitou, charitní dobrovolnická centra, domovy pro matky s dětmi v tísni, střediska pro prevenci drogových závislostí, ostatní střediska pomoci (charitní šatníky, klubová činnost, prodejny výrobků z charitních zařízení a zdravotnických potřeb, projekt Adopce na dálku apod.) Zdroj: Společná cesta k lidské důstojnosti, Diecézní charita Brno, Výroční zpráva 2003. 


� Domácí péče poskytuje i pečovatelskou službu lidem, kteří se ocitli v sociální nouzi, ale klienti s Alzheimerovou spadají v charitní Domácí péči do kompetence ošetřovatelské zdravotní služby. 


� „Když to vezmu na vesnici nebo prostě těch okrajovejch regionech, tak kolikrát ani ti praktici nevědí, co můžou nabídnout těm lidem, na té vesnic je to úplně jiná nátura těch lidí, tam kdyby se o toho svýho příbuznýho nepostarali, tak by si tam o nich říkali,že jsou nějací divní, jako že se nedokázali postarat o toho svýho příbuznýho, takže tam je to trošku jiná nátura na těch vesnicích než ve těch městech“. Interview č.1., viz Příloha.


� „Špatné, špatné, to z jednoho prostého důvodu – tato choroba přece jenom je spíš choroba stáří, stáří je u nás odsunuto na okraj, takže choroby stáří jsou nezajímavé a těm není věnována pozornost, čili ta adekvátní péče nebo soustředěná pozornost je minimální, jo, protože sociálně je to neúnosná choroba, takže nemůže říct, že by ti pečující sami o sobě nechtěli, ale společnost není nastavena na to, aby se o ně zajímala. Navíc je to i ekonomický problém“. Interview č. 2, In: Příloha II.


� „Uvědomila jsem si …že tohle…jako v tomhle státě, v téhle společnosti už se nedá čekat na to, až se někdo něco rozhodne, tak jak to bylo dřív, ale musíte prostě začít sama. To je taky… proč to vzniklo. Tady máte právě to, proč jsme se rozhodli….a hlavně to morální dilema – to odmítání těch vyčerpaných lidí, to mi přišlo úplně nemorální, jako jo, jako vyslechnout si .. to jsou zborcený lidi uvnitř, ty co pečujou opravdu do posledních sil, tak jako říct jim to nejde jo. Nepřijetí žádosti v této situaci je zmařením naděje a potvrzením bezvýchodnosti naděje“. Interview č. 4, In: Příloha II.


� „Že už nemůžou, neví jak, a nemohou. I finančních důvodů. A neví jak prostě. Neví si s ním rady“. Interview č. 3, In: Příloha II.


� „Ta lehká – ta se bere jako normální stařecký zapomínání a tu těžkou většinou nikdo nezvládne“.  Interview č. 5. / Příloha II.





� „Děti velmi obtížně přijímají tuhle diagnózu, a je to ... je to vlastně nejtěžší údobí, kdy přijmu, že můj otec, matka, který stál vždycky na piedestalu, tak najednou se sesouvá, že jo…ta neochota ( přijmout diagnózu)  je zřejmá“. Interview č. 2 / Příloha II.


� Viz Příloha  V.





� „Dnes už se dá i na tom jednom člověku pozorovat, že třeba mnohem….ty změny jsou pomalejší, tak je to takový dobrý. Mám jednoho pána, kterej je jedenačtyřicátej ročník a vlastně ho znám už šest let a vždycky jako je pro mě dobrý znamení, že furt jezdí do tý ordinace třeba na kole, že zvládá tu cestu, já nevím, asi osm kilometrů a nenechá si to vzít – i v zimě přijede na kole. Pak tam třeba mám jednu paní, tý je šedesát, je taková atraktivní, je zatím v tom lehkým stadiu, ta si to uvědomuje, navíc teda vlastně žije s přítelem, který byl lékař, a i přesto ona třeba se vydá i na cestu do Maroka, teď s těma lékama toho prostě byla schopná, přitom dřív bych jí určitě řekla, ať nejezdí, a ona to prostě všechno dobře zvládla“. Interview č.5 / Příloha II.


�  Tošnerová uvádí, že v zahraničí je podpora rodinné péče propracovaná do té míry, že nejrůznější organizace nabízející pečující možnost vypůjčení mikrovlnné trouby nebo lednice, aby měl nemocný komfort a nemusel být umístěn do institucionální péče. Rozhovor č. 2. In: Příloha II.


� „K mému překvapení se mi stává, že jsou schopni si s vámi o té své situaci povídat, mají chvíle, kdy hovoří zcela jasně, ale za půl hodiny už nevědí, že s vámi někdy mluvili. Některé případy. Někteří jsou na tom tak, že jenom sedí s vyhaslým pohledem v očích. Všechny fyziologické funkce fungují, ale je to člověk, který není schopen reagovat. A tentýž člověk ovšem může mít na pár dní světlou chvíli takovou, kdy…komunikuje s námi, třeba mluví logicky, strukturovaně…Ve světlých chvílích si je schopen uvědomit svoji situaci. Pak zase propadne depresi“. Interview č. 3. / Příloha II.


� Interview č. 4., případ vysokoškolsky vzdělané ženy./ Příloha II.


� Já bych řekla, že ty lidi z venkova jsou s tím víc smířený, protože jak …třeba ta víra, nebo ta zkušenost, že doma se postarali o babičku a taky hodně zapomínala, jo, a tam je ta víra, že oni se o mě taky postaraj, a je tam ta nápodoba toho chování. Interview č. 5 / Příloha II.


� „…je to hrozný, ale je to působící, jako daleko jinak, jo, když přijde osobnost, člověk, kterýho jste si vážila, a najednou ho vidíte jako postavu, kdy on opravdu sice je třeba pořád hezky upravený, je třeba velice příjemný, ale odpovídá vám naprosto neadekvátně….“ Interview č. 4 / Příloha II.


„…a protože to byla osobnost, tak vlastně každýmu bylo trošku trapný se s ním bavit jako jinak, jo, když přijde nějaká taková babička, která jako celá špinavá nebo něco, tak jako víte…“ Interview č. 4 / Příloha II.


� Proto se na specializovaném oddělení pacientům vyká a oslovují se pane, paní a jejich příjmením.


�  Typ rodiny: neúplná, městská-venkovská, s vysokoškolsky vzdělanými dospělými, rodiny, kde je žena v domácnosti a přebrala péči o nemocného, rodiny, které nejsou ochotny podřídit své profesní životy péči o příbuzného trpícího Alzheimerovou nemocí. 


� „Určitě to jsou ti, kteří si předtím četli o tom,nebo je něco zaujalo na tom, a který se chtěj o ty svý postižený starat doma, jo. Když ta rodina od začátku říká: ale někam ho dejte, tak vlastně oni se ani nepíděj, to tam spolu souvisí“. Interview č. 5 /  Příloha II.


� Se svojí formou pomoci rodině, která pečuje o svého seniora s Alzheimerovou chorobu vypracovala doktorka Tošnerová z Ambulance pro poruchy paměti při FNKV v Praze: pro pečující pořádá několikrát do roka víkendy se vzdělávacím a rekreačním programem. Je o ně velký zájem, není výjimkou, že se účastní i lidí, jejichž blízký již chorobě podlehl.


� O necitlivém a nechápavém přístupu okolí hovoří i vrchní sestra z domova důchodců; není výjimkou, že rodiny seniorů, kteří jsou spolubydlícími klientů s Alzheimerovou nemocí, si chodí na tyto klienty stěžovat, žádají jejich přemístění s poukazováním na vyrušování a obtěžování jejich blízkých.


� …, jako ze dne na den se to tady nezmění, jo, ale je fakt, že tady je spousta úkonů, které nejsou třeba hrazeny, a spousta lidí se chytá za hlavu, že vlastně oni si celej život platili a teď by si měli platit znova. Buď … to tady bude pořád všechno zadarmo, to ale nemůžeme dosáhnout toho vysokého standardu péče“. Interview č. 1/ Příloha II.


� Takže oni platí šest tisíc korun za měsíc, to mi připadá úplně zrůdné, to je zadarmo, a mají zabezpečený veškerý komfort, včetně programu, denního programu, jo, také mohou si večer vyslechnout Hanu Zagorovou, která tam přijde. To je hrozný. Interview č. 2 / Příloha II.


� Pečující uvádějí, že lékař na potíže seniorů často odpovídá tak, že i on sám také zapomíná, takže popsané obtíže nejsou nic závažného. 


� Příloha: Interview č. 2.


� Protože nestátní zařízení získávají finanční prostředky na zajištění svého provozu především prostřednictvím grantů, které obvykle přicházejí v polovině roku, pro který jsou určeny, nemohou některá z těchto zařízení svým klientům garantovat jejich pobyt až do konce smluvního období; proto mají pro možnost této eventuality ve svých smlouvách zakotven odstavec o poskytnutí náhradního bydlení; klienti by tak byli odesláni do psychiatrické léčebny. Do psychiatrické léčebny jsou však odesíláni i klienti domova důchodců bez specializované péče ve chvíli, kdy u nich Alzheimerova choroba pokročí do finální fáze a jsou dosud tzv. „chodící“. Personál není schopen v tomto typu zařízení ohlídat jejich bezpečnost, proto jsou odesláni do psychiatrické léčebny. Zde jsou farmakologicky tlumeni; tedy vystaveni takovému způsobu terapie, kterému se naopak většina zařízení pro tyto nemocné dnes už vyhýbá a nepoužívá ho.


� Příloha: Interview č.2 / Příloha II.


� Čas od času se v zařízeních objevují lidé, kteří se setkali s touto nemocí v širší rodině, ne ve svém  nejbližším okolí, a informace si shánějí spíše z velké obavy: viděli, jak nemoc postupuje, jak se vyvíjí, jak nemocný končí a bojí se, že by mohli také onemocnět. Zajímají se o prevenci, o rizika. V žádném případě se v žádném z dotazovaných zařízení nesetkali s případem, že by se někdo na tuto nemoc přišel zeptat na základě pouhé někde zaslechnuté zmínky o této nemoci a rád by se dozvěděl něco víc od odborníků. Zájem je vždy podnícen osobní zkušeností. 


� Užitečné odkazy uvádím v seznamu literatury a zdrojů na konci této práce.


� Specializovanou péči zajišťuje Naděje v Brně, Ambulance pro poruchy paměti fakultní nemocnice Královské Vinohrady v Praze a Domov důchodců Litomyšl s oddělením pro osoby trpící Alzheimerovou chorobou. Zařízení, která jsou schopna péči o tyto pacienty zajistit jsou tato: Léčebna dlouhodobě nemocných v Žamberku, Psychiatrické oddělení v Žamberku a charitní Domácí péče v Blansku. Zařízením, které klientům zajistí běžnou péči je Domov důchodců v Ústí nad Orlicí. 





