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ABSTRACT

Alzheimer’s disease is currently a serious social problem because by prolonging
human life, this type of dementia appears more and more often. In many cases,
patients with Alzheimer’s disease are treated by family members who provide 24 h
continuous care to a relative. The aim of the qualitative research, which we report
in the scientific study, was to describe the stressors in caregivers of individuals with
Alzheimer’s disease, to map the main areas of burden on caregivers, and to identify
the emotions that the caregivers/research participants described most frequently.
The research was carried out using the focus group method and it was conducted in
specialized social counselling in Krompachy. The stress determinants were identified
as: the inability of an individual with Alzheimer’s to perceive reality understand the
spoken word, the possibility of homelessness, and that an individual with Alzheimer’s
disease often shows signs of impulsivity and irritability. The impact of caring for
an individual with Alzheimer’s disease creates an emotional, physical and financial
burden on the caregiver, but caregivers also describe strong feelings of loneliness.
The most strikingly described emotions presented by the participants were anger and
sadness. This anger arose from the feeling of real impotence in terms of contributing
to the improvement of the health of a relative, and that caregivers lived in constant
fear of possible complications in providing daily care. In the context of the research,
we also found an interesting finding regarding the emotional survival of caregivers in
the paradigm of the loss of positive memories of a family member before the onset
of the disease. Loss of positive memories triggered acute sadness in participants and
was identified by most participants.

SUHRN

Alzheimerové ochorenie predstavuje v suc¢asnej dobe vazny spolo¢ensky problém,
nakolko predizenim l'udského #ivota sa tento typ demencie objavuje ¢oraz Castejsie.
O pacientov s Alzheimerovym ochorenim sa v mnohych pripadoch staraja rodinni
prislusnici, ktori blizkemu jedincovi poskytuja nepretrzita dvadsatstyri hodinova
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starostlivost. Cielom kvalitativneho vyskumu, ktorého vysledky vo vedeckej studii
uvadzame, bolo popisat u opatrovatelov jedincov s Alzheimerovym ochorenim tie de-
terminanty, ktoré sposobuju stres, zmapovat hlavné oblasti zataZe na opatrovatelov
a zaroven identifikovat emdcie, ktoré opatrovatelia — participanti pocas vyskumu
najéastej$iemu popisovali. Vyskum bol realizovany metédou focus group a prebiehal
v poradni $pecializovaného socidlneho poradenstva v Krompachoch. Ako determi-
nanty stresu sme identifikovali predovietkym neschopnost jedinca s Alzheimerovym
ochorenim vnimat realitu, rozumiet hovorenému slovu, moZnost uteku z domu, ale
aj to, ze jedinec s Alzheimerovym ochorenim vykazuje ¢asto znamky popudlivosti
a podrazdenosti. Dopad starostlivosti o jedinca s Alzheimerovym ochorenim vytvara
u opatrovatela citovu, fyzicka a finanénu zataz, ale opatrovatelia popisuju aj vyrazné
pocity osamelosti. Najvyraznejsie popisovanou emdciou uvaddzanou zo strany parti-
cipantov bol hnev a smutok. Tento hnev pramenil z redlnej nemohucnosti prispiet
k zlep$eniu zdravotného stavu blizkeho ¢loveka a z toho, Ze opatrovatelia Zili v neu-
stdlom strachu z moznych komplikacii pri zabezpecovani kazdodennej starostlivosti.
V kontexte vyskumu sme dosli aj k zaujimavému zisteniu tykajiceho sa emocionalne-
ho prezivania opatrovatelov v paradigme straty pozitivnych spomienok na rodinného
prislusnika, a to pred vznikom ochorenia.
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Uvod

Globélne starnutie obyvatelstva je jednym z urcujucich
procesov dvadsiateho prvého storodia, pri¢om toto global-
ne starnutie ma hlboké ekonomické, politické a socidlne
dosledky. Predpokladd sa, Ze v roku 2030 bude Stvrtina
populacie v ekonomicky rozvinutom svete vo veku nad
65 rokov a v takmer polovici zdpadnej Eurépy vo veku nad
50 rokov [1]. Svetova populacia teda starne a zatial ¢o pre-
vaznd viésina starsich l'udi Zije nezavisle, u zna¢ného poctu
sa vyvinie nejaky druh demencie [2]. Vo svete Zije v stucas-
nosti 48,8 miliénov jedincov s demenciou a do roku 2050
sa odhaduje narast poctu pacientov trpiacich demenciou
na 131,5 miliénov [3].

Starostlivost o jedincov s demenciou by tak mala byt
nirodnou prioritou nielen verejného zdravotnictva, ale
i socidlnej starostlivosti na celom svete [4].

Demencia je pritom celosvetovym problémom so zvy-
$ujucou prevalenciou, pri¢om tento fakt bude mat nema-
ly dopad na zdravotné a v kone¢nom désledku aj social-
ne sluzby. Najroz$irenej$im druhom demencie je pritom
Alzheimerové ochorenie. V suvislosti so zdravotnou sta-
rostlivostou je nutné v tomto kontexte pripomenut, Ze
jedinci s demenciou akéhokolvek typu a tym padom aj je-
dinci s Alzheimerovym ochorenim st ¢asto prijimani do
zdravotnickych zariadeni, teda do prostredia, ktoré nemu-
si byt pre nich vhodné vzhladom na $pecifikd ich ochore-
nia. Podla Houghtona et al. [5] je preto potrebné vytvarat
vhodné prostredie, zlepSovat troven starostlivosti, ale
zamerat sa aj na vzdelavanie tych, ktori sa o ludi s demen-
ciou staraju.

Druhy demencie a jej prejavy
Medzi demencie zaradujeme okrem Alzheimerovej cho-

roby aj vaskuldarnu demenciu, demenciu s pritomnostou
Lewyho teliesok, frontotemporalnu demenciu alebo tzv.

Pickovu chorobu a demencie spojené s inymi chorobami.
Najcastej$im typom demencie je vSak Alzheimerova cho-
roba, ktorad predstavuje 50 % vsetkych demencii. Alzhei-
merové ochorenie pritom patri medzi neurodegenerativne,
progresivne a iverzibilné ochorenia [6]. Halova [7] tvrdi, Ze
ak sa pristavime pri biologickom hladisku Alzheimerového
ochorenia, tak je preukazané, ze toto ochorenie vyvolava
priamu zmenu chemickych procesov v mozgu, pricom do-
chidza k postupnému rozpadu celych nervovych buniek
a vlakien. Hlavnym priznakom ochorenia je podla Hotej-
stho [8] porucha vyssich kérovych funkcii, ktord je auto-
maticky spojena s progresivnym a nezvratnym zhorsenim
predovsetkym kognitivnych schopnosti, ale i s nastupom
réznych emoénych poruch, naslednych porach spravania
a zhorsenie schopnosti vykonavat bezné aktivity, ktoré pa-
tria k zivotu.

Ochorenie sa u kazdého jednotlivca prejavuje individu-
alne, pri¢om prejavy su z Casti zavislé aj od predchddzaj-
uceho sposobu Zivota a zavisia aj od typu osobnosti [9].
Kucerova [10] medzi najcastejsie prejavy Alzheimerového
ochorenia zaraduje poruchy pamiti, zméitenost a dezori-
entdaciu, ale i poruchy reti a tazkosti v rozhodovacom pro-
cese.

Postupom ¢asu Alzheimerové ochorenie brani jedincovi
v kazdodennych ¢innostiach, vyrazne vystupuje zmitenost
a uzkost, v ramci ktorej je intenzivnejsie prezivanie bolesti
a Castejsi nastup depresie. Nastupuje skreslené vnimanie
reality vonkajsieho sveta, paranoja a ¢asto sa objavuju aj
bludné predstavy. V pokrocilom $tadiu jedinci s Alzhei-
merovym ochorenim nepozndvaju svojich blizkych a docha-
dza k vyraznej poruche komunikacie s okolim [11]. Podla
Majlesiho a Ekstréma [12] je Alzheimerové ochorenie nie-
kedy tazké odlisit od ostatnych typov demencie, nakolko
mnohé priznaky st rovnaké. Demencia je totiZz vo vieo-
becnosti spijand s patologickymi zmenami kognitivnych
funkcii, ako je napr. zniZenie paméitovych funkcii, zniZenie
komunikativnych schopnosti a tiez zniZenie schopnosti
preberat iniciativu, ako aj planovat a vykonavat tulohy.
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V poslednom obdobi sa k vSeobecnym prejavom de-
mencie priraduje aj nevhodné sexudlne sprivanie, ktoré
oznacujeme skratkou ISBS. Ide pritom o naro¢né a stre-
sujuce prejavy demencie, ktoré sa velmi zataZujice pre
klientov, rodinu a poskytovatelov socidlnej a zdravotnej
starostlivosti. Je pravdou, ze ISBS doteraz pritahovalo
iba obmedzeny klinicky a vedecky zaujem, predovsetkym
v porovnani s ostatnymi neuropsychiatrickymi sympté-
mami vyskytujicimi sa v rdmci demencii. Uvadzame pre-
to vysledky vyskumu, ktory bol realizovany prave s cielom
systematicky skamat vyskyt a vlastnosti ISBS v populacii
jedincov s demenciou. U 195 klientov (48,7 % zien) bolo
ISBS zistené u 35 klientov (17,9 % z celkovej vzorky). Lo-
gisticky regresny model ukazal, Ze muzské pohlavie (OR:
5,14, 95 % CI: 01:44-18:41) a prejavy uzkosti (OR: 4,92;
95 % CI: 1,44-16,84) boli statisticky vyznamne spoje-
né s pritomnostou ISBS. ISBS pritom reprezentuje beZzné
prejavy demencii [13].

Statistické ukazovatele tykajiice sa vyskytu
Alzheimerového ochorenia

Co sa tyka USA, tak v stucasnej dobe sa odhaduje, Ze aZ
5,2 miliéna Ameri¢anov trpi Alzheimerovym ochorenim
a z toho priblizne 200 000 tisic ludi je mladsich ako 65 ro-
kov. V priebehu nasledujucich desatrodi sa o¢akava pravde-
podobny narast os6b s Alzheimerovym ochorenim zhruba
0 10 miliénov. Do roku 2050 sa v USA ocakava, Ze jeden
novy pripad sa za¢ne rozvijat kazdych 33 sekund a celko-
va odhadovana prevalencia je na irovni 13,8 mil. jedincov.
Alzheimerové ochorenie je $iestou najlastejSou pri¢inou
umrti v Spojenych $tatoch a piatou naj¢astejsou pri¢inou
umrti u Ameri¢anov vo veku 65 rokov a vyssie. Celkové
platby za posledné roky za poskytnuté dlhodobé zdravotné
a hospicové sluzby pre ludi s demenciou, a tym padom aj
s Alzheimerovym ochorenim, dosiahli urovent 203 milidrd
USD rocne, a to bez prispevkov pre neplatenych, vié¢sinou
rodinnych opatrovatelov [14]. Okrem toho sa odhadu-
je, ze v USA zije cca 800 tisic jedincov s Alzheimerovych
ochorenim osamotene, teda bez identifikovatelného opa-
trovatela. Tito jedinci st nasledne vystaveni okolnostiam,
ktoré vysoko prevysuju rizika, s ktorymi sa stretavaja lu-
dia s danym ochorenim, ktori Ziju v rodinach, vratane ne-
dostato¢nej starostlivosti o seba samého, podvyzivy, ne-
oSetrenych zdravotnych komplikacii, padov, putovania
z domova bez dozoru, ale i ndhodnych amrti [15]. V po-
slednom obdobi sa napr. umrtia v désledku mftvice znizili
v USA o0 23 %, umrtia v désledku srdcovych chor6b sa znizi-
li 0 14 % a amrtia v désledku rakoviny o 11 %, av$ak umrtia
v désledku Alzmeimerovej choroby sa zvysili o 71 % [16].
Prevalencia demencie rastie so starnutim populdcie, pri-
¢om najviac 0séb s demenciou umiera na akatne ochorenia
a mnohych je preto nutné na konci zivota hospitalizovat.
Je potrebné pripomentt, Ze tito klienti dostdvaja rovnaké
agresivne Zivot predlzujuce terapie ako kazdy iny klient a aj
napriek tomu tu existuje vyrazne vys$sia umrtnost [17].

V ramci Eurépy trpi Alzheimerovym ochorenim 7,3 mi-
liénov obyvatelov a celkové naklady na socidlnu a zdravot-
nu starostlivost dosahuju ro¢ne viac ako 141 milidard EUR.
V tejto suvislosti musime podotknut, Ze existuje priama
suvislost medzi zavaznostou demencie a zvy$ujicimi sa

nékladmi na opatrovatela starajuceho sa o jedincov s de-
menciou. Priemerny mesa¢ny odhad nékladov v rdmci sta-
rostlivosti o Iudi s demenciou v domacom prostredi pred-
stavuje napr. v Spanielsku 1956,2 EUR. S vy$simi nakladmi
je spojend vyssia zdvaznost choroby, v ramci zvy$ujucej sa
zavislosti na kazdodennych ¢innostiach, ale i komorbidite
jedinca [18].

Pocet pacientov na Slovensku sa odhaduje na 50 000
pacientov s Alzheimerovou chorobou. Presné ¢islo nie
je zname, nakolko do dne3nej doby nebola uskuto¢nena
adekvatna epidemiologicka $tudia, no predpoklada sa, ze
v roku 2040 vzrastie pocet jedincov postihnutych touto
chorobou na 180 000 [3].

Instituciondlna starostlivost verzus domdca

Starostlivost, ktord re$pektuje déstojnost, potreby a iden-
titu jedinca s Alzheimerovym ochorenim, sa méze rozvijat
len v prostredi dévery a vzajomného respektu [19]. Pron-
zanto [20] v suvislosti s respektom pod¢iarkuje vyznam
tohto slova prave vo vztahu k rodi¢om, a to predovietkym
v ich poslednej faze Zivota. Podla Jinga et al. [21] identifi-
kaciou faktorov spojenych s kvalitou zivota u starsich Tudi
s demenciou by sa dalo prispiet k zlepseniu kvality Zivota
prave tejto cielovej skupiny.

Mitchell et al. [22] tvrdia, Ze 42 % ludi s akymkolvek
typom demencie v Spojenych $tatoch a takmer 40 % v Spo-
jenom kréalovstve Zije v ramci asistovaného byvania v po-
bytovych zariadeniach socialnej starostlivosti. Rezidencio-
nélna starostlivost viak podla mnohych autorov poskytuje
velmi madlo socidlnych kontaktov a tito jedinci prezivaju
v socialnej izolacii.

Co sa tyka akitnych nemocni¢nych 1620k, tak a% §tvr-
tinu tychto 16zok obsadzuju kazdoro¢ne klienti s nejakym
typom demencie, av$ak zamestnanci pracujici v nemocni-
ciach vykazuju nedostatok vedomosti a zru¢nosti vo vzta-
hu ku klientovi s demenciou, ¢o takisto neprispieva k zvy-
Sovaniu kvality Zivota tejto skupiny obyvatelstva [23]. Pre
rozvijanie vztahov jedincov s demenciou so svojim okolim
su totiz potrebné urc¢ité komunika¢né a interpersondlne
zru¢nosti persondlu a nedostatok vzdelavacich programov
pre zamestnancov v primdarnej socidlnej a zdravotnej sta-
rostlivosti, ktora je zamerané na starostlivost o klientov
s demenciou, ma negativny vplyv na samotnu prax a for-
movanie postojov k jedincovi s tak vazZnym ochorenim [2,
24].

Instituciondlna starostlivost ma pritom, ¢i uz v kontex-
te zdravotnickeho zariadenia alebo zariadenia, v ktorom sa
poskytujua socidlne sluzby oproti domacej starostlivosti, ur-
¢ité nedostatky, ktoré vidime predovsetkym v ramci straty
vizieb s rodinou a straty dalsich spolo¢enskych kontaktov,
na ktoré je jedinec s Alzheimerovym ochorenim zvyknuty.
Strata blizkych v iom méze vyvolat negativne pocity, ktoré
s zmie$ané so strachom a ¢asto aj smutkom, ¢o sa nasled-
ne moéze podpisat pod zhor$eny stav. Friedmann [25] napr.
tvrdi, Ze pri institucionélnej starostlivosti je badatelné aj
obmedzenie stkromia alebo tzv. strata sukromia, pretoze
vzhladom na nizke kapacity socidlnych zariadeni nie je
mozné pozadované sukromie zabezpe¢it v plnom rozsahu.

Otazkou postavenia jedinca v Gstavnej starostlivosti sa
zaoberal Milte et al. [26], ktori realizovali vyskum, ktory
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prebehol v domove opatrovatelskej sluzby. Vo vyskume sa
zamerali na vyznam kvalitnej istavnej starostlivosti z po-
hladu jedincov so zmenenymi kognitivnymi schopnostami
a ich rodinnych prislusnikov. Kvalitativny zber dat sa usku-
to¢nil prostrednictvom hibkovych rozhovorov a metédou
focus groups. Pocet participantov z radov klientov s kogni-
tivnymi problémami ¢inil 15 a pocet rodinnych prislusni-
kov 26. Pre obidve skupiny bol charakteristicky pozitivny
pristup k zmysluplnym aktivitdm a prilezitostiam, ktoré by
im umoznovali citit sa uzitoénymi. V ramci Ustavnej sta-
rostlivosti bol dcastnikmi vyskumu prezentovany model
trvalého udrZzania jedinca s demenciou v kontakte s rodi-
nou.

Z vysledkov tohto vyskumu moézeme vyvodit, Ze doma-
ca starostlivost moéze mat v porovnani s instituciondlnou
starostlivostou vyhody prave v trvalom kontakte jedincov
s Alzheimerovym ochorenim s primarnou rodinou. Nage
tvrdenie potvrdzuje aj Majlesi a Ekstrém [12], ktori ska-
mali interakciu a spolupridcu medzi ludmi s demenciou
aich partnermi, a to vo vztahu k vykonu prac v domacnos-
ti. Autori pod¢iarkli v ramci interakcii aspekt moznej vyué-
by préave v domacom prostredi. Ludia s demenciou mézu
byt totiz svojim partnerom vedeni do spolo¢nych aktivit
a partner moze vytvarat podnetné interakéné prostredie,
a aj ked hnacou silou je partnerska iniciativa, osoba s Alz-
heimerovym ochorenim moéze byt uzito¢nd pri plneni kaz-
dodennych aktivit. Aj podla Jarosovej [27] je to predovsiet-
kym domadca starostlivost, ktord pomaha jednotlivcovi pri
dosahovani telesného, dusevného a v neposlednom rade aj
socidlneho zdravia a pohody pri zachovavani uréitej kvality
zivota. V podobnom duchu sa vyjadruje aj Risco et al. [28],
ktori tvrdia, Ze najvhodnej$im pristupom v starostlivosti
o jedincov s demenciou je postarat sa o tychto ludi v ram-
ci domacej opatrovatelskej starostlivosti a az v pripadoch
s vy$3ou zavislostou v kazdodennych ¢innostiach je nasta-
venie dlhodobej indtituciondlnej starostlivosti tou najlep-
Sou volbou.

Alzheimerova choroba viak v kontexte rodinnej sta-
rostlivosti predstavuje vyrazny socidlny problém. S ras-
ticim po¢tom os6b postihnutych touto chorobou dochad-
za aj k zvys$eniu poc¢tu rodinnych prislusnikov, ktori tychto
jedincov maju v celodennej starostlivosti [6]. V mnohych
pripadoch sa o jedinca s Alzheimerovym ochorenim sta-
raju viaceri ¢lenovia rodiny, avsak starostlivost je velmi
naro¢nd a vyzaduje maximalny dohlad nad takymto ¢lo-
vekom [29].

Opatera nesebesta¢ného ¢loveka, ktory trpi Alzhei-
merovym ochorenim, vytvira velké emoéné vypitie
a rodina je vystavend mnohym zdanlivo nerieSitelnym
problémom. Prvoradym aspektom uspesného zvladnu-
tia starostlivosti o jedinca s Alzheimerovym ochorenim
je dobra sudrznost rodiny a adekvitne rozdelenie roli jej
jednotlivym ¢lenom. Takato opatera prind$a nielen zme-
ny v zamestnani, ale aj vo volnom ¢ase, ktory je potrebné
prehodnotit, alebo dokonca uplne zmenit [30]. Pre zabez-
pecenie primeranej opatrovatelskej starostlivosti je preto
dolezité, aby opatrovatelia efektivne komunikovali s ludmi
s demenciou, pretoze vzhladom na obmedzené komuni-
kaéné schopnosti maju tito jedinci tazkosti s porozumenim
a s vyjadrovanim slov [31].

Metodika a charakteristika suboru

Alzheimerové ochorenie sa teda netyka iba samotnych
klientov, ale aj mnohych rodinnych opatrovatelov a rodin-
nych prisludnikov, ktori sa o jedincov postihnutych touto
chorobou priamo staraja. Samotnua schopnost nieco zvlad-
nut mézeme vnimat aj ako schopnost Géinne si poradit so
stresormi, ktorym je jedinec v danej situdcii vystaveny. Ide
viak nielen o schopnost situdciu zvladat, ale aj prekonat.

V roku 2016 sme na Slovensku realizovali na vzorke 10 par-

ticipantov, ktori sa viac ako dva roky staraju o klienta s Alz-

heimerovym ochorenim, kvalitativny vyskum zamerany na
identifikovanie determinantov zataze, ktoré s opatrovanim
jedincov s Alzheimerovym ochorenim suvisia.

Ciel nasho vyskumného Setrenia moézZeme vyjadrit

v troch vzdjomne sa prelinajtcich rovinach, ktoré navza-

jom suvisia, popripade sa ¢iasto¢ne prelinaju:

1. Popisat determinanty, ktoré vyvoldvaja u participantov
stres, vyplyvajuci zo starostlivosti o klienta s Alzhei-
merovym ochorenim.

2. Identifikovat hlavné zatazové oblasti spojené so sta-
rostlivostou o jedinca s Alzheimerovym ochorenim.

3. Odkryt emdcie, ktoré so starostlivostou o rodinného
prislusnika s Alzheimerovym ochorenim suvisia.

Vyskum bol realizovany metédou focus group a pre-
biehal v poradni $pecializovaného socidlneho poradenstva
v Krompachoch, teda mimo prirodzeného prostredia parti-
cipantov, a to pocas troch skupinovych stretnuti, ktoré boli
realizované poobede v priebehu jedného tyzdiia. Met6da
focus group je metédou skupinového riadenia, ktora vy-
uziva vzdjomnu interakciu tuéastnikov. Pre tato metédu sme
sa rozhodli preto, lebo metdda focus group nam vytvara
priestor pre podrobnejsiu diskusiu a zaroven zahfia rela-
tivne maly pocet participantov, pri¢om kvalitu dit mézeme
zvysit podporou vzajomnej interakcie u¢astnikov skupiny.

Pred realizaciou vyskumu boli potenciondlni partici-
panti oboznameni s cielom vyskumu, boli im podané do-
statoéné informadcie o realizicii a naslednom zverejneni
vyskumu, ¢o participantom nésledne umoznilo zvaZit par-
ticipaciu na vyskume. Informovany suhlas o spracovani
vysledkov vyskumu dali vietci Gcastnici vyskumu, pricom
tento suhlas bol dany slobodne a bez natlaku. Participan-
ti, ktori sa vyskumu zacastnili, vstapili v priebehu posled-
nych dvoch rokoch do poradenského procesu, ktory bol
uz ukonceny, popripade prebiehal. Poradcu participanti
oslovili prave s problémami, ktoré sa tykali starostlivosti
o rodinného prislusnika s Alzheimerovym ochorenim. Ten-
to aspekt bol pri realizicii vyskumu vnimany ako pozitivny
fenomén, pretoze participanti mali k poradcovi, ktory na-
sledne realizoval vyskum, vytvorena déveru a komunikaé-
né bariéry tak boli minimalne. Tato metéda nam umoznila
v relativne kratkom Zase ziskat hlbsi pohlad na skimanu
problematiku cez zachytenie celej $irky nazorov cielovej
skupiny. Vysledkom neboli ¢iselné dita, ale informaicie,
ktoré sme nasledne kvalitativne zoskupovali a analyzova-
li. V8etky skupinové stretnutia boli nahravané na zvukovy
nosi¢, nasledne boli prepisované tzv. doslovnou transkrip-
ciou a analyzované pomocou ramcovej analyzy. Jej prvym
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krokom bola praca so ziskanym materidlom a jeho organi-
zacia, ¢ize roztriedenie a redukcia, druhym krokom bola sa-
motna interpretacia. Tento postup ndm umoznil systema-
tické prehladavanie a vyhodnocovanie celej mnoziny dat
a prehladnost zvolenych postupov.

Struktiru vyskumnej vzorky mézeme popisat nasledovne:

« P1, vek 48 rokov (0 mamu sa stara treti rok, pred tym
pracovala ako u¢tovnicka);

+ P2, vek 49 rokov (stard sa o mamu 4 roky, dovtedy pra-
covala ako asistentka predaja);

« P3, vek 56 rokov (p6vodné zamestnanie operator vyro-
by, o mamu sa stard $tvrty rok);

« P4, vek 70 rokov (déchodca, ktory sa o manzelku stara
5 rokov);

+ P5, vek 54 rokov (o mamu sa stara treti rok, pévodne
pracovala ako knihovnicka);

+ P6, vek 52 rokov (0 mamu sa stara Siesty rok, pred tym
pracovala ako zahradnicka);

« P7, vek 58 rokov (o otca sa stard 3 roky, povodné za-
mestnanie — uéitelka v MS);

« P8, vek 57 rokov (0o mamu sa stara 5 rokov, predtym
posobila v polnohospodarstve);

« P9, vek 55 rokov (o matku sa stara treti rok, predtym
pracovala ako krajc¢irka);

« P10, vek 51 rokov (o otca sa stara treti rok, pracovala
ako profesiondlny rodi¢ v DD).

Vysledky a diskusia

Najvyraznejsim fenoménom, ktori u opatrovatelov vy-
volava stres, je zly zdravotny stav rodinného prislusnika,
vyplyvajici zo samotného dusevného ochorenia. Ide pre-
dovsetkym o neschopnost jedinca vnimat realitu, rozumiet
hovorenému slovu, ale aj o to, Ze jedinec s Alzheimerovym
ochorenim vykazuje ¢asto znamky popudlivosti a podraz-
denosti. Moznost tuteku z domu ako vyrazny stresor opa-
trovatela sa objavoval u vietkych opatrovatelov. V tabul-
ke 1 popisujeme zdkladné determinanty vychadzajtce zo
zlého zdravotného stavu klienta, ktoré nasledne vyvolavaja
u participantov stres.

Tabulka 1 - Determinanty vyvolavajuce stres

u opatrovatel'ov

Prejavy

Zly zdravotny stav  Neschopnost vnimat realitu
Nepochopenie hovorovej reci
Popudlivost a podrazdenost

Relativne trvala pritomnost moznosti ateku

Neschopnost vnimat realitu, ale i nepochopenie hovoro-
vej redi su prejavy, ktoré suvisia s priamym rozvojom ocho-
renia. Aj ked participanti poznali priebeh choroby, uvad-
zali, Ze spravanie rodinného prislusnika v nich vyvoldva
stres, ktory nedokazu zvladat vzdy s rozvahou. Popudlivost
a podrazdenost sa pritom prejavuje v pociato¢nych fazach
ochorenia, v priebehu nasledujucich rokov sa popudli-
vost a podraZzdenost da limitovat cielenou farmakologickou

lie¢bou. Za zavazny stresor povazovali vietci participanti
aspekt tykajuci sa mozného uteku jedinca s Alzheimero-
vym ochorenim z doméceho prostredia.

Dopad starostlivosti o jedinca s Alzheimerovym ochore-
nim na opatrovatela uvddzame v paradigmatickom modely,
ktory obsahuje $tyri samostatné ucelené bloky. Jednalo sa
o citovu zataz, fyzicka zataz, finan¢nu zataz, ale i o feno-
mén izolovanosti (tab. 2).

Tabul'ka 2 - Citova zataz jej prejavy a dimenzie

Citovd zataz a jej prejavy

Sklucenost Sklucujuca az taziva

Bezmocnost a beznadej Menej ndhodna az nahodna

Sebaltutost Menej az silno obmedzujuici
Popudlivost Menej ndhodna aZ nahodna
Nervozita Niekedy az ¢asto

Hnev Skryty az verejne deklarovany

Nostalgia nad stratou opory Menej ¢asta az ¢asta

Smutok zo straty pozitivnych
spomienok

Pretrvavajuci az trvaly

Citovd zdtaz

Postupna strata pamiti, ale aj popudlivost a podrazdenost,
v neposlednej rade aj zmena povahovych vlastnosti veda
k narastu problémov v emociondlnom prezivani tych ¢le-
nov rodiny, ktori sa o jedinca s Alzheimerovym ochorenim
staraju. Subjektivne prezivany stav emocionalneho vycer-
pania bol zaznamenany u vetkych participantov a pohy-
boval sa v rozsahu dimenzie ¢asty az vzdy pritomny. Pre
citova rovinu participantov bola charakteristickd skluce-
nost, pocity bezmocnosti, sebalttost, popudlivost, ner-
vozita a pocit beznadeje, ktory priamo suvisel s réznym
stupfiom frustricie. Je zrejmé, Ze participanti zdpasia so
silnymi negativnymi pocitmi, ale aj so smutkom, popripade
nostalgiou nad tym, Ze postupne stracaja svojho rodinné-
ho prislusnika a prichddzaju tak o oporu zo strany clove-
ka, ktory pre nich v ich Zivote vela znamenal. U siedmich
participantov sa objavuje smutok, ktory suvisi so stratou
pozitivhych spomienok na osobu, o ktoru sa staraju. Po-
¢as skupinového stretnutia sa dve participantky pri téme
smutku zo straty pozitivnych spomienok na rodica rozpla-
kali, otazka tejto straty bola pre vietkych ac¢astnikov velmi
bolestiva a priamo korelovala s dizkou ochorenia u rodin-
nych prisludnikov. V stuvislosti s tymto zistenim uvadzame
niektoré ¢asti rozhovorov:

~Mama bola uzasnym ¢lovekom, starostlivd, pracovitd, $i-
kovnd so sirokym spoloéenskym rozhladom a ja si ju chcem taku
pamdtat, no pristihujem sa pri tom, Ze jej sucasné sprdvanie
zacina prekryvat to, akd moja mama naozaj bola... Lovim v my-
Slienkach a chcem tam ndjst mamu pred tymto ochorenim, no je
to coraz tazsie. Vietko pozitivne sa ako keby vytrdcalo a mria to
velmi trdpi, som z toho smutnd, toto si mama urcite nezasluzi-
la...“ (P6, vek 52 rokov).

,Boli sme na sude ohladne tiastocného zbavenia prdvnej
sposobilosti mojej mamy, sudkyna ju chcela vypocut, no bolo
to pre mria strasne emociondlne ndrocné pocuvat to, ¢o mama
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hovori, a vidiet to, ako sa sprdva, tiekli mi pritom slzy, zatvo-
rila som o¢i a chcela som si spomentit na mamu pred chorobou,
na to, ako vedela komunikovat a ako sa dostojne sprdvala, no
ten obraz som si uz nedokdzala vytvorit, respektive som si ho
vytvdrala velmi tazko, aj teraz je mi z toho smutno...“ (P1, vek
48 rokov).

,Prvé roky som to zvlddala vyborne, no posledné dva roky
svoju mamu strdcam, nemézZem sa jej zdoverit, nemézem jej
povedat o svojom trdpeni, pretoze iba mlctky na mrna pozerd,
zdd sa mi, Ze spi aj pocas dria, niekedy tiou chcem doslova za-
triast a povedat — mamicka prosim ta prebud sa... Je mi stras-
ne lito, Ze tdto Zena, ktord vedela vietko zvlddnut, ktord nds
vedela ukocirovat, prekonala s nami véetky problémy a staros-
ti, pricom ndm vZdy bola oporou, je dnes tplne mimo a ja si uz
niekedy nedokdzem spomeniit na riu pred chorobou, mama md
totiz alzheimera uz dvandst rokov a spomienky na predchddzaj-
tice roky blednu ¢oraz viac. Ak mi je najhorsie, tak sa vZdy po-
zriem do jej o¢i a chcem v nich znova svoju mamu ndjst, ona tam
niekde vo vniitri je, ja to viem...“ (P2, vek 49 rokov).

K téme citovej zataze v kontexte prezivania smutku sa
participant P3 (vek 56 rokov) vyjadruje nasledovne: , Trd-
pi ma, Ze sa jej uz nemézem s ni¢im zdéverit, pozerd na mria
a nicomu nerozumie, vzdy to po chvili vzddm, nemd to zmysel,
niekedy md vsak pocit, Ze ked som smutny, tak aj ona je smutnd
a Ze citi, Ze mdm problémy, som z toho nestastny, je tazko vidiet
ako vam milovany rodic¢ pred vasimi ocami mentdlne odchddza.”

Opatrovatelom je ¢asto luto, Ze ich rodinny prislusnik
je v krajnej degradicii, Ze je uplne odkazany na pomoc oko-
lia a Ze ich v poslednom $tadiu choroby nepozna. Prekonat
tieto negativne pocity nie je samozrejme Uplne mozné, je
viak potrebné Celit im a prijat aj toto ochorenie ako sucast
zivota, aj ked to nie je Iahké. Mnohi opatrovatelia pritom
Casto stricaju trpezlivost a st nasledne prekvapeni svojou
vlastnou neprijemnou reakciou. Participant (P4) vo veku
sedemdesiat rokov sa o manzelku s Alzheimerovym ocho-
renim stara pit rokov:

wPokial som zvlddal vsetky domdce prdce, tak to bolo dob-
ré, ale zo zaciatku aj manzelka nebola na tom tak zle, ako je
to dnes. Prizndvam, Ze sa mi stdva, ze mi rupnu nervy. Ked jej
poviem, aby si obliekla sveter tak na mria pozerd, Ze o vlastne
chcem. Pdrkrdt som sa rozkri¢al, potom ked manzelka spi, tak
placem, nikdy som jej nechcel ublizit...“ (P4).

Pri zvladani emocionélnych problémov, ktoré su s Alz-
heimerovym ochorenim spojené je potrebné poznat me-
chanizmus ochorenia. Jedinci s Alzheimerovym ochorenim
totiz v poslednom §tadiu prestand poznavat vyznam slov.
V danej chvili si nemusia uvedomit, ¢o je kabat, jedlo, tele-
vizor a pod. Opatrovatel im sice niekolkokrat opakuje dany
pojem, no je to absolitne marne a bezpredmetné. Pochopit
tento sprievodny jav ochorenia ndm mézZe pomoct ovlad-
nut svoju nervozitu, alebo negativne spravanie k chorému
jedincovi. Pri citovej zatazi participanti opisuju frustraciu
z toho, Ze nie je v ich silach zmenit situiciu, tejto frustra-
cii ¢asto predchadzaju pocity hnevu na seba alebo dokonca
na rodinného prislusnika, ktory ochorenim trpi. Ide o in-
dividudlne vyrovnavanie sa s danou realitou, pri¢om toto
vyrovnavanie je spojené s pocitmi bezmocnosti, zufalstva,
pla¢u a hnevu.

P5 (vek 54) mala s mamou velmi dobry, ba priam pria-
tel'sky vztah, ked jej mama ochorela, tak jej reakcia bola
poznamenané hnevom na matku kvéli tomu, Ze ochorela:

.Moja reakcia, ked som sa dozvedela, Zze mama trpi Alzhei-
merovym ochorenim bola sprevddzand hnevom na #iu. Trvalo
to skoro dva roky, kym som jej ,odpustila‘. Samozrejme, Ze som
to neddvala najavo, ale vo vnutri ma ten pocit prenasledoval,
hovorila som si, Ze mama predsa za to neméZe, no moje vnitro
ju za to doslova nendvidelo...“ (P5, vek 54 rokov).

Z desiatich participantov sme pocity hnevu na rodinné-
ho prislusnika identifikovali u piatich participantov, zvysni
participanti svoj hnev obracali na Boha alebo na osud.

Finanénd zdtaz

Ako néhle je u niektorého ¢lena rodiny diagnostikované
Alzheimerové ochorenie, rodina by mala pomerne rychlo
zacat diskusiu o tom, ako ¢o najlepsie zaistit starostlivost
o blizku osobu [9]. Slovenska legislativa umoziiuje v ram-
ci kompenzaénych davok priznat ¢lenovi rodiny, ktory sa
o takéhoto jedinca stara, opatrovatelsky prispevok. Ten-
to prispevok je vsak zalostne nizky, a pokial musi jeden
z rodinnych prislugnikov podat vypoved zo zamestnania,
vyska finan¢ného prispevku sa vypoéitava aj s ohladom na
vysku déchodku osoby, o ktora sa bude nasledne opatro-
vatel starat. Zakladna vyska penazného prispevku je me-
sa¢ne preplacand v 111,32 % sumy Zivotného minima pre
jednu plnoletu osobu pri opatrovani jednej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim (TZP) a 148,42 % sumy Zivotné-
ho minima, ktoré je na Slovensku pre rok 2017 stanovené
198,09 EUR na jednu plnoletu fyzicka osobu pri opatrova-
ni dvoch alebo viacerych o0séb s TZP. Ak osoba, ktor opa-
truje osobu s TZP, pobera starobny déchodok, predéasny
starobny d6chodok, invalidny déchodok z dévodu poklesu
schopnosti vykonavat zarobkovu ¢innost o viac ako 70 %
(tzv. ,plny” invalidny déchodok), vysluhovy déchodok ale-
bo invalidny vysluhovy déchodok, tak sa neskima a nezo-
hladiiuje prijem opatrovanej osoby s TZP a suma pefiaz-
ného prispevku na opatrovanie je mesa¢ne 46,38 % sumy
zivotného minima pre jednu plnolet osobu pri opatrovani
jednej osoby s TZP a 61,22 % sumy Zivotného minima pre
jednu plnoletd osobu pri opatrovani dvoch alebo viacerych
0s6b s TZP. Problém v3ak vidime v tom, Ze pri starostlivosti
o jedinca s Alzheimerovym ochorenim je starostlivost via-
zana na celodennt starostlivost, a ak sa rodina rozhodne
vyuzit napr. opatrovatelské sluzby na $tyri hodiny denne
kvoli odlah¢eniu, tak o prispevok na opatrovanie pricha-
dza.

Participant, ktory sa o matku stard spolu so svojou
manzelkou, k téme finan¢nej zatazi udava: ,Stdli sme pred
rozhodnutim, bud manzelka vystipi z prdce alebo ddme mamu
do tstavu. Na ustav je dnes cakacia doba a mama md taky maly
dochodok, Ze by sme aj tak museli dopldcat. Nakoniec sme zvoli-
li alternativu, Ze o matku sa bude starat moja manzelka a ja jej
budem pomdhat. Nds prijem sa zmensil, pricom manzelka md
este viac prdce ako mala predtym...“ (P3, vek 56 rokov).

V podobnych intenciich sa vyjadruje aj P4: ,V siicasnosti
si nemézeme dovolit umiestnit manzelku do zariadenia socidl-
nych sluzieb, manzelka md nizky déchodok, poberd 300 eur a ja
okolo 500 eur. Ak viak bude najhorsie, tak sa budi musiet po-
starat deti a dopldcat za socidlnu starostlivost, ale aj oni maju
problém vyzit...“ (P4, 70 rokov).

V suvislosti so zvy$enou finanénou zatazou, ktord je
spojend so starostlivostou o jedinca s Alzheimerovym
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ochorenim, je potrebné uviest, Ze aj umiestnenie rodin-
ného prisludnika s tymto ochorenim do zariadenia social-
nych sluzieb je na Slovensku finan¢ne naro¢né. Priemerny
starobny déchodok na Slovensku dosahoval k 28. februaru
2017 sumu 425,99 EUR pri¢om umiestnenie rodinného
prisludnika do $pecializovaného zariadenia v rdmci so-
cidlnych sluZieb je spoplatnené v mnohych pripadoch az do
vysky od 450 do 900 EUR.

Finanéna zataZ pri starostlivosti o jedincov s Alzhei-
merovym ochorenim tak nie je determinovana iba zvyseny-
mi finanénymi nakladmi na lie¢bu alebo na lieky. Finan¢na
zataZ je spajana s malymi finanénymi prostriedkami, ktoré
st na Slovensku poskytované opatrovatelom, ale i s vyso-
kymi sumami, ktoré su vyzadované zo strany institucional-
nych poskytovatelov socidlnych sluzieb v pripade celoroé-
ného pobytu.

Fyzickd zdtaz rodinnych opatrovatel'ov

Zvérova [6] popisuje, ze opatrovatelia maju horsie fyzic-
ké zdravie ako ludia, ktori sa o nikoho nestaraja. Z tohto
dovodu taktiez castejsie navitevuju lekarov s radou chro-
nickych priznakov a uZivaja mnoho liekov na predpis.
Vykazuju horsi subjektivny pocit zdravia a maju aj vyssie
percento chorobnostia imrtnosti, pricom dévodom je akut-
ny nedostatok casu na vlastny odpocinok, nedostatok
¢asu k volnocasovym aktivitdm a nedostatok ¢asu starat
sa o svoje vlastné zdravie. Podobne sa k danej téme vyja-
druje aj Tosnerova [32], ktord popisuje starostlivost o je-
dinca s Alzheimerovym ochorenim ako zvysenu telesnu za-
taz a prirovnava ju k fyzickej praci. Samotna starostlivost
o domov a domdcnost, napr. pranie $atstva, upratovanie,
nakupy a priprava jedla vyzaduja energiu a mézu byt vycer-
pavajuce, hlavne vtedy, ak sa opatrovatel musi starat este aj
o vlastni domécnost. Uvadzame vypoved participantky P7
(vek 58 rokov), ktora sa o otca stara tri roky a participantky
P8 (vek 57 rokov), ktord sa o mamu stara piaty rok:

,Mo6j otec bol cely Zivot pracovity a iperny clovek, rdd cho-
dil na prechddzky a mal rdd prirodu. Zo zaciatku som chcela,
aby zil aspon trocha tak ako pred ochorenim, preto som ho ka-
zdy deri obliekla a sli sme sa na hodinku poprechddzat. Dnes
uz nevlddzem. Otec sa nedokdze sdm obliect, musim ho obut,
poobliekat a potom, ked sa vrdtime domov, znova zopakovat
cely proces. V lete je to lepsie, ale v zime? Takisto, ked ho chcem
okupat, tak sa uplne vyéerpdm. Okrem toho varim, upratujem,
snazim sa zabezpecit chod domdcnosti, no zdd sa mi, ze to da-
lej fyzicky nezvlddnem, som vylerpand a okrem toho mdlo po-
spim, nakolko sa stdle budim, ¢i sa otec neprebudil a nechodi po
dome* (P7, vek 58 rokov).

LFyzické sily mi rapidne ubudaji, mamu sice netreba dvi-
hat, ale je casto prilis hyperaktivna, a ked chcem navarit obed,
trocha poupratovat a zdroven stdle za riou chodit, tak sa naro-
bim az az... Problém je aj sprchovanie a zabezpelovanie zdklad-
nych hygienickych potrieb. Starat sa o takéhoto ¢loveka je tazkd
prdca a tdto prdca je aj asovo neobmedzend, su dni, ked mama
v noci nespi a ja musim rdno fungovat, ako keby som spala,
pri¢om som si v noci vébec neoddychla. Odchddza mi chrbtica,
a ked som dlho na nohdch, tak mi bolia nohy a v poslednej dobe
mdm pocit, ako keby mi tfpla pravd ruka...“ (P8, 57 rokov).

Pracovna zitaz by mala byt dand vo vSeobecnosti ur-
¢itou mierou vyvaZenosti medzi aktudlnou vykonnostnou

kapacitou ¢loveka na jednej strane a na strane druhej po-
ziadavkami vyplyvajacimi z uloh, ktoré jedinec vykonava.
Optimalny stav je vtedy, ak st obidva fenomény v uréitej
rovnovahe, vtedy mézeme tvrdit, Ze zataz je primerana
a nedochddza k akatnemu vycerpaniu daného jedinca.
U véetkych participantov sme v3ak identifikovali nadlimit-
nu zataz, vychadzajicu z nadmerného vycerpania.

Socidlna izoldcia a osamelost opatrovatel'ov

Socidlna izolacia rodinnych prisludnikov, ktori sa staraja
o jedinca s Alzheimerovym ochorenim je determinovana
priamo tym, Ze toto ochorenie si vyzaduje dvadsat $tyri ho-
dinovu starostlivost, ¢o je ¢asto pri¢inou toho, Ze opatrova-
tel strdca kontakt s okolitym svetom a uzatvira sa do seba.
Izolécia je podmienend aj vieobecne zauzivanymi negativ-
nymi mytmi o Alzheimerovej chorobe, ktoré sa verejnostou
¢asto proklamované, pri¢om participanti spdjaju svoju so-
cidlnu izolaciu s pretrvavajucimi pocitmi osamelosti. Miera
osamelosti je pritom u participantov vyrazne individualna
a vyplyva zo subjektivneho prezivania readlnej skuto¢nosti,
vychadzajicej z nepretrzitej starostlivosti o jedinca s Alz-
heimerovym ochorenim. Osamelost bola participantmi po-
pisovana aj ako pocit uzkosti, ktory je sprevadzany vnima-
nymi nedostatkami v socidlnych vztahoch, pricom sa ¢asto
objavuje v spojeni so socidlnou izolaciou. Na rozdiel od so-
cidlnej izoldcie osamelost viac suvisela s vnimanou kvalitou
socidlnych vztahov nez s jej mnozstvom. Osamelost ¢astej-
sie popisovali ti, ktori nemali vo svojom okoli vytvorenu
$irdiu socidlnu siet, ktora by im poskytovala kvalitné soci-
alne vztahy. I8lo predovsetkym o tym participantov, ktori
byvali sami, popripade boli svojim zdravotnym stavom
obmedzovani v pohybe. Co sa tyka socidlnej izolacie, tak
ta sa javila ako bremeno u vsetkych ucastnikov vyskumu.
Sociélna izolacia vychadzala z realnej skuto¢nosti tykajucej
sa priamej nemoznosti participovat na zivote danej komu-
nity, a to z dévodu ¢asovo narolnej prace opatrovatela ro-
dinného prislusnika s Alzheimerovym ochorenim.

Uvadzame vynatok z rozhovoru s participantkou P9
(55 rokov), ktord svoju socidlnu izolaciu popisuje nasle-
dovne: ,,0d doby, od kedy sa stardm o svoju mamicku, sa citim
nesmierne sama. Spociatku tu chodil brat Castejsie, no teraz
len zavold telefonicky a spyta sa, ¢i ndhodou nie¢o nepotrebu-
jem. Nechodim absoliitne nikde, ako by som aj mohla, mamicka
vstdva aj v noci a ja sa mdlokedy vyspim, este pred rokom som
ju zvykla brat na ndvstevy k susedom alebo k vzdialenejsej rodi-
ne, ale ked vidim, ako na mamicku pozeraju, tak mi je z toho zle,
myslia si, Ze je bldzon, viete ona niekedy opakuje dokola tie isté
slovd... A pritom jej na o¢iach vidim, Ze je $tastnd, ked je medzi
ludmi, no ludia asi nie su $tastni, ked je ona medzi nimi... Po-
Stdrka ked pride, tak predtym prisla aspori na pdr minut dnu,
prehodila pdr slov, no teraz len odo dveri podd, ¢o podat md,
a odide. Alzheimer predsa nie je ndkazlivy a nikto nevie, ako
skonéi...”

Podobné vyjadrenie je aj v odpovedi participanta P4
(vek 70 rokov): ,,Osamelost je pre mria kazdodenny idel, ne-
mézem sa pohniit z domu, manzelka je vonku dezorientovand
a panikdri, ¢o ndsledne vedie k ndhlym iutekom a ja som stary,
nemézem ju dohdriat, mdm obmedzent chédzu. Sme cely den
s manzelkou zatvoreni doma, nikde nechodim, iba ak k lekdrovi
a aj to musim poziadat najstarsiu dcéru, aby ndm pomohla s do-
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provodom, nie je to jednoduché, deti nds pridu niekedy pozriet,
no maji svoje zivoty...”

Aby opatrovatelskd starostlivost neznamenala ne-
prekonatelnu zataz a nevytvarala socidlnu izolaciu, ktora
nésledne prerastie do straty spoloc¢enskych kontaktov, je
potrebné opatrovatelovi, ktory sa stara o ¢loveka s Alzhei-
merovym ochorenim, poskytnut zo strany okolia adekvat-
nu pomoc. Podla Kebzy [33] sa tato adekvatna pomoc moze
realizovat prostrednictvom socidlnej opory, ktora vo vse-
obecnosti zahfia $est hlavnych komponentov, medzi ktoré
radime rodinu, blizkych priatelov, susedov, spolupracovni-
kov, komunitu a samozrejme aj profesionélov.

Zaver

Starostlivost o jedinca s Alzheimerovym ochorenim je ne-
smierne stresujuica a ¢asto vyvoldva negativne konotacie
nielen u okolia, ale i u samotného opatrovatela.
Najvyraznej$ie popisovanou eméciou uvadzanou zo
strany participantov bol hnev a smutok. Tento hnev pra-
menil z redlnej nemohucnosti zlepsit zdravotny stav bliz-
keho ¢loveka a z toho, Ze opatrovatelia Zili v neustdlom
strachu z moznych komplikacii pri zabezpecovani rutinnej
starostlivosti. Strata rodinného prislusnika v zmysle toho,
ze ich matka (otec) sice Zije, ale nevykazuje pred tym uplne
bezné interakcie alebo dokonca svojich blizkych nepozn4,
je takisto ¢astou pri¢inou hnevu. Vietci participanti si uve-
domuju, ze tito emdcia neprindsa do starostlivosti o rodin-
ného prislusnika pozitivne aspekty. Vyznamnym zistenim
je aj hnev, ktory participanti popisovali v suvislosti s oso-
bou, o ktoru sa staraja. Participanti sa za tento hnev hanbi-
li, dokonca pocitovali vinu, aviak popisovali ho ako sucast
prezivania a vyrovndvania sa s ochorenim blizkej osoby.
Za nové zistenie povazujeme aj participantmi popisovany
smutok zo straty pozitivnych spomienok na blizku osobu. Tato
strata spomienok je priamo umerna dizke doby, v ktorej je
rodinny prisludnik v stave takej psychickej degradacie, kedy
sa meni jeho osobnost, to znamen4, Ze sa vplyvom choroby
zmenili jeho vlastnosti, povaha, charakter aj temperament.
Jedinec s Alzheimerovym ochorenim totiz vykazuje odli$né
spravanie ako v obdobi, ked chorobou netrpel. Strata pozi-
tivnych spomienok vyvolava akatny smutok a bola identifi-
kovand u va¢siny participantov. Mnohi sa s tymto fenomé-
nom vyrovnavajui sami a v ramci skupinového rozhovoru
bolo citit, Ze otvorenie tejto témy je pre nich v kontexte
vnutorného prezivania pozitivne. Chceme upozornit aj na
to, Ze v urcitej miere mézeme medzi faktory, ktoré deter-
minuju psychicky stav opatrovatela, zaradit aj ekonomicky
faktor, prejavujuci sa v znizeni finan¢ného prijmu rodiny.
Za vyznamné zistenie mézeme povazovat aj fenomén pre-
trvavajucej socidlnej izolacie a osamelosti opatrovatelov.
Pri osamelosti ide o intenzivne pocity uzkosti vyplyvajice
z akutneho nedostatku socidlnych vztahov, vychiadzajucich
teda zo zivotného pocitu, spojeného s aktuidlnou situdciou
a rolou opatrovatela. Samozrejme, Ze vnimanie osamelosti
a socidlnej izolacie je vzdy subjektivne, no toto silné subjek-
tivne vnimanie osamelosti a socidlnej izoldcie méze viest
k rozvoju psychickych poruch prave na strane opatrovatela.
Ak k tomu priradime zvy$enu fyzicku zitaz opatrovatela,

tak je zrejmé, Ze opatrovatelia jedincov s akymkolvek dru-
hom demencie si zasliZia pozornost irokej odbornej verej-
nosti. Vzhladom k tomu je nevyhnutné zabezpecit rozvoj
$pecializovanych sluzieb, ktoré budu zamerané na podporu
opatrovatelov, ale i na zvy$enie povedomia $irokej vrstvy
spolo¢nosti o tomto druhu ochorenia. Chceme upozornit aj
na to, Ze vyznamné miesto v starostlivosti o jedinca s Alz-
heimerovym ochorenim moézu v sticasnej dobe zastavat aj
odlahéovacie sluzby.

Vysledky nasho vyskumu jednoznaé¢ne poukazuja na to,
ze opatrovatel, ktory sa stard o jedinca s Alzheimerovym
ochorenim potrebuje vo svojom okoli silnt socidlnu opo-
ru, tadto opora méze byt formdlna, ale i neformalna. Pomoc
opatrovatelom prekonat a zvladat niro¢né situdcie mézu
poskytnut uZz spominané odlahéovacie centra, pripadne
denné staciondre. Opatrovatelia viak udavali, Ze pokial su
tieto centra vzdialené od bydliska viac ako dvadsat km, do-
stavaju sa este do vicsieho stresu, ktory je spojeny so sa-
motnou prepravou klienta. Participanti sa viac priklanali
k vyuzitiu platenej domécej opatrovatelskej sluzby, aviak
nie v3etci si ju zadrovert mézu finanéne dovolit.

V suvislosti s vysledkami predkladaného vyskumu
chceme zamerat pozornost odbornikov, ktori pracuju v so-
cidlnych sluzbach prave na tato oblast. Navrhujeme jedno-
znacne pracovat na rozvoji svojpomocnych skupin pre opa-
trovatelov alebo rodinnych prislusnikov, ktori sa o jedinca
s Alzheimerovym ochorenim staraju prave v kontexte pre-
zivania réznych emdcii, ktoré by sa v ramci tychto skupin
mohli dostat na povrch. V spolo¢nosti sa o probléme opa-
trovatelov jedincov s akymkolvek typom demencie musi
zacat verejne hovorit, musia sa zaéat otvarat diskusie na
tuto tému a rola opatrovatela takéhoto jedinca by mala byt
v spolo¢nosti ocefiovana a to nemame na mysli len finan¢-
né ocenenie. Nagu pozornost si zasluzia vietci ti, ktori sa
rozhodli postarat o svojho blizkeho, vsetci ti, ktori kazdé
rano ¢elia dennodennym problémom, ktoré zo starostlivos-
ti o jedinca s Alzheimerovym ochorenim vyvstavaji. Ci uz
pdjdeme cestou svojpomocnych skupin, odlah¢ovacich cen-
tier, alebo dokonca cestou budovania komunitnych centier
pre tuto cielova skupinu, vzdy je potrebné mysliet nielen
na tych, ktori maju toto ochorenie, ale je délezité mysliet
a pomadhat aj tym, ktori zobrali tlohu opatrovatela na svoje
plecia.
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